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RESUME

Lannonce d’un diagnostique de cancer chez I'ado-
lescent et le jeune adulte est un sujet qui est assez peu
abordé d’un point de vue éthique dans la littérature.
Pour cette raison, une recherche de type qualitative a
été réalisée dans le cadre du SIRIC Institut Curie (Site
de recherche intégrée sur le cancer), afin de mieux
comprendre quels sont les enjeux de I'annonce d’un
cancer chez cette jeune population. Jusqu'ou le dispo-
sitif d’annonce favorise-t-il de meilleures conditions
d’annonce ? Quels aspects pourraient étre encore tra-
vaillés dans I'intérét du jeune malade, de ses parents et
des professionnels de santé ?
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INTRODUCTION : HISTOIRE DU DISPOSITIF
D’ANNONCE

Depuis les premiers Etats Généraux des malades at-
teints de cancer, organisés en 1998 par la Ligue Natio-
nale Contre le Cancer, suivis de la publication du Livre
Blanc intitulé Les malades prennent la parole (1999)
[1], Pannonce d’un cancer fait 'objet d’une grande
attention. Afin d’éviter « les annonces maladroites »,
comme celles faites par téléphone, par écrit, ou encore
dans les couloirs [2], la France s’est dotée d’un dis-
positif d’annonce énongant un ensemble de recom-
mandations destinées aux professionnels de santé,
en accord avec la mesure 40 du premier plan cancer
(2003-2007). Avec cette mesure, il s'agissait de « per-
mettre au patient de bénéficier de meilleures condi-
tions d’annonce de la maladie ». [2]

Alors que ce dispositif faisait 'objet d’une expérimen-
tation de juin 2004 a mai 2005 [3], une circulaire
ministérielle de mars 2004 recommandait sa mise
en ceuvre dans les services d’oncologie pédiatrique
(Circulaire DHOS/O n° 2004-161 du 29 mars 2004
relative a 'organisation des soins en cancérologie pé-
diatrique) [4]. Soutenues par I'Institut National du
Cancer (INCa) et la Ligue contre le cancer, ces recom-
mandations furent officialisées dans un décret en 2007
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selon lequel « Lannonce du diagnostic et d’'une pro-
position thérapeutique fondée sur une concertation
pluridisciplinaire selon des modalités conformes aux
référentiels de prise en charge définis par I'Institut
national du cancer en application du 2° de larticle
L. 1415-2 est traduite dans un programme personna-
lisé de soins remis au patient. » [5]

De fagon non exhaustive, ce dispositif se divise en
quatre temps. Un temps médical concerne 'annonce
du diagnostic de la maladie, le traitement et ses ef-
fets secondaires ; un temps d accompagnement soignant
dans lequel un personnel infirmier vient reprendre les
explications données lors du « temps médical », repré-
ciser la chronologie des soins, identifier quels sont les
besoins spécifiques du malade, voire de son entourage
proche, notamment afin de les orienter, par exemple,
vers 'assistance sociale ; en troisitme lieu, un zemps
daccés aux soins de support, telle la médecine contre la
douleur ou la kinésithérapie ; enfin, un temps d'articu-
lation avec le médecin traitant.

Depuis, les annonces de cancer au moyen du dispositif
semblent faire leur chemin puisque les différents rap-
ports de la situation du cancer en France (2009, 2010,
2011, 2012), indiquent une nette progression de son
application dans la majorité des régions [6]. Le rap-
port de 2012 met en évidence qu'entre 2009 et 2011,
11% de personnes en plus ont bénéficié du dispositif
d’annonce, soit 197 265 malades [6]. Ces résultats
semblent encourageants, dans le sens ol de moins
en moins de malades paraissent subir des annonces
qualifiées de « maladroites » dans le Livre Blanc. Une
étude qualitative mise en place par 'INCa, en 2011,
tend 4 le montrer également. Sur la base d’un ques-
tionnaire auquel 908 malades ont répondu, une large
proportion a exprimé sa satisfaction quant au climat
de confiance instauré par le dispositif [7].

Mais qu'en est-il des annonces aupres d’adolescents et
de jeunes adultes (AJA) ? Dans la littérature, la ques-
tion est le plus souvent abordée dans ses dimensions
psychologiques pour en souligner les difficultés et les
enjeux psychiques. Cannonce d’un cancer, méme si les
traitements sont aujourd’hui plus efficaces pour cette
jeune population [8], reste une mauvaise nouvelle,
un choc, un événement marquant dans la biographie
du jeune malade, comme dans I'histoire collective de
sa famille. C’est aussi une épreuve pour le médecin
annonceur qui porte la responsabilité d’annoncer la
mauvaise nouvelle en sachant les conséquences que
celle-ci va avoir sur I'existence du jeune malade et de
ses parents. C'est le propre de la mauvaise nouvelle,
telle qu'elle a été décrite par Rob Buckman : elle est
« une information qui affecte radicalement et négati-
vement I'idée que I'individu se fait de son futur » [9].

OBJECTIF DE LA RECHERCHE

En réalité, de nombreux facteurs interviennent et font
quaucune annonce ne ressemble a une autre et nest
vécue semblablement & une autre (I'age de I'enfant
malade, sa maturité, la situation familiale de ses pa-
rents, leur niveau socio-culturel, etc.). Et cependant,
la question se pose de savoir s'il n'existe pas, malgré
tout, des habitudes, des tendances, qui permettraient
de documenter plus spécifiquement sur 'annonce
d’un cancer chez 'adolescent et le jeune adulte.

Cest cet objectif que I'activité de recherche « Annonce
d’un cancer et de son traitement aupres d’adolescents et
de jeunes adultes » entend développer. Elle s’inscrit dans
le cadre d’'un programme de recherche sur I'annonce
d’un cancer et de son traitement (« SHS Axe 8 du site
de recherche intégrée sur le cancer »/SIRIC Institut
Curie, sous la responsabilité scientifique d’E. Rude-An-
toine (directeur de recherche CNRS, CENJ — IMM —
EHESS, Paris)(1). Cette recherche fut réalisée de 2012
4 2016 avec un post-doctorant (Eric Fourneret, Post-
doctorant Institut Curie, CENJ — IMM — EHESS,
CNRS, Paris), recruté pour aider a sa mise en ceuvre(2).
Cet article rend compte des résultats les plus significa-
tifs en distinguant six niveaux d’analyse : 1) La décou-
verte de la maladie ; 2) Lexistence d’'une préannonce ;
3) Lannonce officielle ; 4) Soutenir le jeune malade et
ses parents ; 5) Un dispositif d’annonce rassurant ; 6)
Lannonce : une éthique de la discussion.

METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

La recherche fut réalisée aupreés d’adolescents (de 14 a
17 ans), de jeunes adultes (de 18 a 25 ans), de parents
et de professionnels de santé. Tous étaient confrontés
au cancer, soit parce qu’ils étaient de jeunes malades ;
soit parce qu’ils étaient parents de I'un d’eux ; soit
parce qulils étaient professionnellement impliqués
dans une prise en charge médicale au sein d’un service
d’oncologie pédiatrique. Au total, 68 entretiens semi-
dirigés ont été réalisés avec un enregistrement audio,
retranscrits, entre 2012 et 2015. Ces entretiens ont
été analysés en tenant compte des grilles de lecture des
entretiens, constituées apres une revue de la littérature
nationale et internationale. Trois grilles de lecture ont
été congues, relativement a la catégorie de population

(1) Grant « INCa-DGOS- 4654.

(2) Les recherches menant aux présents résultats ont bénéficié d’un
soutien financier de I'Institut nation du Cancer en vertu de la convention
de financement pour le projet de recherche « SHS Axe 8 du site de
recherche intégrée sur le cancer (SIRIC) ».
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étudiée :
santé.
Tout d’abord, il fut question de tenir compte des
quatre temps de la procédure d’annonce (temps médi-
cal ; temps d’accompagnement soignant ; temps d’ac-
ces aux soins de support ; temps d’articulation avec le
médecin traitant).

Ensuite, il fut question d’identifier deux niveaux de
sous-catégories thématiques. La premicre fut relative
a « Lannonce », « Linformation » et « La qualité de

jeune malade, parents et professionnels de

vie ». Puis, la seconde sous-catégorie permit d’explo-
rer plus en détail le premier niveau :
tances de I'annonce » ; « Le ressenti par rapport a
'annonce », « Le ressenti par rapport a la présence des
tiers », « Linformation sur la prise en charge médi-
cale », « Linformation sur la prise en charge psycho-
logique » ; « Qualité de 'information » ; « Compré-
hension de 'information » ; « Consentement » ; « Le

« Les circons-

genre », « Le corps », etc.
Si la revue de la littérature permit de concevoir cha-
cune des grilles, leur conception profita aussi de
Iéclairage précieux de professionnels de santé pour
respecter les spécificités cliniques de chaque site explo-
ré. Ainsi, leurs regards permirent de faire une premicere
lecture critique des grilles, avant de les tester aupres
d’un jeune malade, d’'un parent et d’'un professionnel
de santé. Précisons, enfin, que la saturation des don-
nées apparut assez rapidement, au bout de 5 entretiens
individuels par catégorie de population.

— 16 entretiens a I'Institut Curie (Paris), dont 6
malades (3 adolescents, 3 jeunes adultes), 4 pa-
rents (3 meres, 1 pere), 6 soignants (3 infirmiéres,
3 médecins) ;

— 7 entretiens a IInstitut Gustave Roussy (Pa-
ris), dont 3 malades (3 adolescents), 2 parents
(2 meres), 2 soignants (2 infirmieres) ;

— 5 entretiens au Centre Hospitalo-universitaire de
Grenoble, dont 1 mere et 4 soignants (1 médecin,
3 infirmiéres) ;

— 17 entretiens au Centre Léon Bérard (Lyon), dont
4 malades (4 adolescents), 7 parents (4 meéres,
3 peres), 6 soignants (3 médecins, 2 infirmieres,
1 psychologue) ;

— 13 entretiens au Centre Hospitalo-universitaire
de Caen, dont 2 malades (2 adolescents), 6 pa-
rents (4 meres, 2 péres), 5 soignants (4 médecins,
1 infirmiére).

Toutes les catégories de personnes ne sont pas représen-

tées, la recherche se concentrant principalement sur les

personnes directement impliquées dans 'annonce d’'un
diagnostic d’un cancer. Ainsi, aucun membre d’une fra-
trie d’'un jeune malade ne fut rencontré, ni des grands-
parents, ni des aides-soignants, pour ne citer que ces

exemples. De plus, la répartition des entretiens n’est pas
homogene par site exploré. En effet, il ne fut pas rare
que des recherches s'entremélaient (recherches cliniques
ou en Sciences Humaines et Sociales), motivant notre
choix de ne pas insister lorsque la réalisation d’entre-
tiens semblait de trop. Par exemple, les professionnels
de santé n'ont pas pu étre rencontrés sur tous les sites,
et sur certains d’entre eux, peu d’entretiens ont été réa-
lisés aupres de jeunes malades et de parents. Enfin, sur
les 45 personnes (adolescents, jeunes adultes et parents)
ayant fait I'expérience de I'annonce d’une mauvaise
nouvelle, on peut identifier 33 situations différentes
d’annonce.(3) Cest sur la base de la narration de ces
33 situations que cet article s'appuie principalement.
Quand cela est nécessaire, il est fait référence a certains
entretiens de professionnels de santé. Enfin, les résultats
de cette recherche, de par leur nature qualitative, n'ont
pas vocation 2 étre généralisés.

Une fois que les entretiens furent tous retranscrits,
ils furent travaillés, d’abord, par catégorie de popu-
lation : jeune patient mineur ; jeune patient majeur ;
parent ; professionnel de santé. Ainsi, une catégorisa-
tion fut réalisée pour chaque échantillon en respectant
les thématiques des grilles de lectures respectives, puis
en laissant apparaitre de nouvelles catégories, a I'image
de « La préannonce », « La prise de décision » et « La
question de la fertilité ». Ce premier niveau d’analyse
permit notamment de décrire les circonstances et la
chronologie de la découverte de la maladie, les condi-
tions matérielles de 'annonce, 'identification des per-
sonnes présentes et le contenu de 'annonce.

Puis, nous avons identifié le nombre de situations
d’annonces possibles a explorer relatives aux jeunes
malades et aux parents rencontrés. En effet, une méme
situation d’annonce, ou préannonce, pouvait étre ra-
contée par un jeune malade, puis, par ses parents lors
d’un autre entretien (autrement dit, deux narrations
différentes pour la méme annonce).

Cet aspect de la recherche permit d’explorer des points
de vues différents sur un méme éveénement (point de
vue de I'enfant et point de vue d’'un ou des parents). Il
fit apparaitre notamment ce qui était important pour
les jeunes malades, et ce qui était important pour leurs
parents. Enfin, la triangulation avec les professionnels de
santé permit de mieux comprendre les raisons des dif-
férences de points de vue entre jeunes malades et leurs
parents, en s appuyant sur la narration de leurs pratiques.
Enfin, si la présentation des résultats donne le sentiment

(3) Dans le cadre de la recherche, nous avons rencontré des jeunes
malades ainsi que leurs parents respectifs. Dans ce cas de figure, nous ne
comptons qu’une seule narration pour le descriptif de la découverte de
la maladie.
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de respecter la chronologie de I'annonce, elle respecte
surtout la chronologie des narrations, qui correspond
aussi a I'importance que chaque participant a donné aux
évenements vécus. Tous les jeunes malades et les parents
ont systématiquement suivi cette chronologie qui, en
réalité, va du niveau d’inquiétude le plus important, au
niveau d’inquiétude le plus acceptable pour eux. Dans
cette chronologie, 'annonce d’une stratégie thérapeu-
tique apparait comme le point de référence dans la prise
en charge médical, en ce qu’il matérialise le passage du
désordre provoqué par la maladie, a I'ordre apporté par
un plan d’actions thérapeutiques.

RESULTATS ET DISCUSSION

A. La découverte de la maladie

Linterprétation des signes des cancers chez I'enfant,
I'adolescent et le jeune adulte, est difficile. En effet, ces
maladies représentent seulement 0,6 % de 'ensemble
des cancers [10]. La littérature spécialisée rappelle
souvent que, par exemple, un médecin traitant ne ren-
contre qu’une seule fois ce genre de situation dans sa
carriere [11]. De plus, la rapidité de la croissance d’un
cancer chez cette jeune population (quelques semaines
pour certains cancers), ou au contraire, un état de
santé qui peut se révéler encore satisfaisant malgré la
maladie, peut rendre également le diagnostic difficile.
Aussi, les entretiens réalisés montrent-ils, une nouvelle
fois, que plusieurs semaines, voire des mois, peuvent
s'écouler avant que la nature réelle de la maladie ne
soit découverte.

Lanalyse descriptive de ces entretiens révele que ce
laps de temps, tres variable, se compose de deux phases
distinctes. Tout d’abord, c’est 'expérience de signes
indiquant que quelque chose ne va pas : des douleurs
reviennent réguliecrement ; une fatigue qui sinstalle
durablement ; la perte d’appétit, pour ne donner que
ces exemples. Autrement dit, I'état général se dégrade
irrémédiablement. Le jeune vit au ralenti.

Les normes qui gouvernaient jusque-la sa vie ne sont
plus les mémes. Ce moment génere des appréhen-
sions, des pressentiments, qui vont rarement jusqu’a
penser au cancer. Mais il existe une souffrance parce
que la jeune personne — ainsi que ses parents — réalise
sa perte de puissance. Elle n’habite plus le monde de
la méme fagon. Elle manque réguli¢rement les cours,
réduit la pratique de son sport, voire I'arréte, ou, plus
rarement, cherche a l'intensifier, espérant pallier a sa
vulnérabilité nouvelle par des exercices physiques sup-
plémentaires, en vain.
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Par les douleurs et la perte d’énergie qui le rendent mé-
connaissable, son corps se manifeste a la conscience du
jeune malade comme sil sortait de sa discrétion. Par
ses manifestations intérieures inédites (douleurs d’un
organe, par exemple), il provoque I'inquiétude et sus-
cite une surveillance jusqu'a la consultation d’un méde-
cin (le médecin généraliste, un médecin spécialiste, un
médecin urgentiste). Au cours de cette prise en charge,
il arrive que les parents insistent fortement aupres du
médecin traitant pour que les investigations aboutissent
enfin A un résultat(4) :
« On est allé voir le médecin traitant qui nous a
dit qu’il s’agissait d’'une toux et qu'avec du sirop
elle partirait. Mais mon fils était de plus en plus
fatigué, car la toux le génait pour dormir. On est
retourné voir le médecin qui a changé de sirop et il
est vrai qu'apres il y a eu une toute petite améliora-
tion. Mais ¢a ne partait pas. Finalement, on est allé
aux urgences parce qu’il finissait par avoir du mal
a respirer et 14, ils ont dit que sa toux s’expliquait
parce qu'il était tres musclé. Ils ont fait une radio
des poumons et ils ont dit que tout allait bien. Ils
nous ont dit : ‘Rentrez chez vous’. On était un peu
rassuré en se disant que notre fils avait été ausculté,
jusqu’a ce qu’il loupe trop I'école. Il commengait a
étre de plus en plus fatigué et 13, jai dit ‘Ca suffic’.
Je I'ai récupéré a I'école avec de la fievre et un mal
de téte. On est retourné chez le médecin traitant
et je lui ai dit ‘Cette fois-ci vous trouvez ce qu’il a.
Cest pas possible, c’est une loque humaine depuis
un mois » (Tania, maman d’un adolescent).

La santé du jeune est donc devenue un probleme ma-
jeur pour lui-méme, comme pour ses parents. Cest
a cet instant que s'initie la seconde phase : la prise de
conscience du caractere exceptionnel de la situation.
Silincertitude sur la nature du mal demeure toujours,
il ne fait plus de doute qu'il sagit d'un mal sérieux,
impliquant des investigations cliniques importantes,
et qui donnent a l'adolescent, au jeune adulte et a
leurs parents le sentiment d’étre happés par la méde-
cine. C’est dans ce temps suspendu qu’apparaissent les
premiéres spéculations sur la nature du mal et les pre-
mieres appréhensions relatives au cancer :
« Le laps de temps entre le moment ou I'on a sen-
ti quil y avait quelque chose de grave et quand
'annonce officielle tombe est horriblement long »
(Marie, maman d’un adolescent).

«Jai passé une semaine abominable. On ne mange

(4) Tous les prénoms des entretiens ont été modifiés pour respecter
Panonymat.
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pas. On n’y pense méme pas. On a une boule au
ventre. On ne dort pas. On est constamment
accroché au téléphone a attendre des nouvelles »
(Solange, maman d’une adolescente).

« Avant de savoir vraiment quel sera le chemin thé-
rapeutique, il s’est écoulé quatre semaines. On sait
qu'on va sur quelque chose qui est forcément long.
A certains moments, on vous dit ‘Ah, cest peut-
étre une tumeur, mais elle n’est pas maligne. Donc,
il n’y aura donc pas beaucoup de chimio.” On se dit
‘super’ et aprés, on vous dit ‘Ah non, ¢a sannonce
différemment. C’est une tumeur maligne’. Mais je
sais que la médecine n’est pas une science exacte »
(Patricia, maman d’une adolescente).

Ce temps d’investigation pour trouver la nature du
mal est un temps difficile & vivre pour les parents, et
pour les jeunes malades, méme si ces derniers sont
moins nombreux a I'évoquer explicitement (n=2). Ils
ont conscience de la défaillance de leur corps qu’ils ne
parviennent pas a expliquer. Ils ne sont plus tout a fait
les mémes, sans étre radicalement différents. Mais leur
corps, qu'ils ne trouvent plus conforme a ce qu'il était,
a perdu de sa familiarité. Dans ce contexte, les pa-
rents semblent comprendre rapidement que quelque
chose de grave est en train d’arriver, méme si certains
cherchent & saccrocher a quelques mots prononcés
par un soignant (médecin ou infirmiére), les laissant
croire que le pire n’arrivera pas :
« J’ai des phrases auxquelles je me raccroche au-
jourd’hui, qui ne veulent pas dire grand-chose.
Mais je m’en satisfais : ‘Ca se soigne tres biery, je la
réentends » (Marie, maman d’un adolescent).

B. L'existence d’une préannonce

La découverte de la maladie saccompagne souvent
d’une préannonce. En effet, sur les 33 situations d’an-
nonce explorées, 15 contiennent une préannonce,
Cest-a-dire, une annonce faite par un soignant hors
du cadre du dispositif d’annonce — ou par la mise a
disposition d’un bilan clinique sans explication ; sans
annonce de stratégie thérapeutique, méme provi-
soire ; annonce réduite a la nature cancéreuse de la
maladie sans précision ; faite dans un lieu peu propice
a la nature de la mauvaise nouvelle.

Les conditions de ces préannonces sont hétérogenes.
D’une part, le statut de 'annonceur est tres variable.
Il sagit d’'un médecin d’un centre de radiologie de
ville (n=3) ; d’'un parent qui consulte internet avec
le compte-rendu des examens cliniques (n=3) ; d’'un

médecin généraliste (n=2) ; d'un médecin ami de la fa-
mille (n=2) ; d’'un personnel infirmier par maladresse
(n=1) ; d’un interne en médecine par maladresse
(n=1) ; d’'un radiologue hospitalier (n=1) ; d'un méde-
cin hospitalier non oncologue (n=1) ; d'un médecin
hospitalier oncologue (n=1).
D’autre part, cest aussi 'hétérogénéité dans les condi-
tions matérielles qui ne sont pas toujours adaptées a
la nature de la mauvaise nouvelle. Parmi les situations
explorées, une préannonce est faite, par exemple, par
téléphone par un médecin pédiatre d’'un centre hos-
pitalier et ami du pere chirurgien de I'adolescent ma-
lade. Le pére, comme la mére qui en fait la narration,
ont été étonnés d’entendre la maladie annoncée de
cette facon :
« Clest un collegue de mon mari, pédiatre qui a
appelé a la maison. Mon mari était surpris que ce
soit annoncé comme ¢a. Je pense quil aurait pu
annoncer la chose autrement » (Rayana, maman
d’un adolescent).

Une autre préannonce est faite dans un couloir, apres
la découverte fortuite de la maladie lors d’une visite
médicale scolaire conduisant a la prescription d’une
IRM. Une fois I'examen fait, les parents, accompagnés
de leur fils adolescent, se retrouvent avec le médecin
du centre de radiologie de ville :
« C’était presque dans un couloir, enfin... On ne
leur en veut pas. Mais quand je repense a 'an-
nonce, C’est vrai que c’était un peu surprenant.
On nous a appelés au fond d’un couloir, devant
des écrans. On a été recu par quelqu’un qui avait
I'IRM, qui était debout et qui ne nous a pas
dit ‘Asseyez-vous’. Il nous a dit “Voila, ce qu'on
voit, Cest une tumeur’ » (Alexandre, papa d’'un
adolescent).

Clest aussi la situation d’un jeune adulte de 22 ans
qui passe une radiologie des reins pour un autre pro-
bléme de santé. Grice a cet examen, une tumeur est
découverte. En dépit de I'age majeur du malade, seuls
les parents en sont informés. Le jeune adulte apprendra
sa maladie a sa sortie de 'hopital, apreés avoir subi une
opération chirurgicale permettant de retirer la tumeur :
« Il savere que cest I'interne, qui m'a signé mon
papier de sortie, apreés la premiére opération, qui
m’a dit “Vous avez une tumeur en fait’. Je lui ai dit
qu'on n'avait pas encore eu les résultats et il m'a
répondu ‘Si, si, on a eu les résultats’. Donc je I'ai
appris comme ¢a » (Quassim, un jeune adulte).

Cest encore la situation d’une jeune adulte de 22 ans,
fiévreuse, nauséeuse, avec des maux de téte depuis
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plusieurs semaines. Un soir, alors quelle découvre que
ses jambes sont couvertes de bleus, son petit-ami la
conduit aux urgences ou elle est rapidement prise en
charge pour effectuer de multiples examens, jusque
tard dans la nuit :
« Une dame est venue me voir en pleine nuit. Elle
m’a dit que javais stirement une leucémie. A ce
moment-l3, j’avais mon copain avec moi. C'était
un médecin que je n'ai jamais revu et je ne sais pas
du tout qui elle était. Je me rappelle trés peu de
ce quelle a dit. Je me rappelle quelle avait parlé
longtemps et quelle avait dit “Vous avez sans doute
la leucémie’ » (Alexandra, jeune adulte).

Cette hétérogénéité dans la préannonce ne permet pas
d’établir des profils d’annonceurs, ni des profils de
situation. Mais I'existence d’une préannonce consti-
tue un aspect de la recherche important au regard de
la mesure 40 du premier plan cancer. En effet, alors
que l'objectif initial de cette mesure (et du dispositif
d’annonce), était d’éviter des conditions inappropriées
al'annonce d’'une mauvaise nouvelle, le nombre signi-
ficatif de 15 préannonces sur 33 situations explorées
lui échappe dans un premier temps.
En d’autres termes, un grand nombre de jeunes malades
et de parents entendent parler de cancer pour la pre-
micre fois par des soignants qui ne sont pas spécialistes
de ces maladies, et qui ne peuvent pas, par conséquent,
informer sur les éventuelles réponses thérapeutiques
possibles. De fait, I'information médicale apparait
incompléte, et I'accompagnement soignant et social
des principaux concernés manque. De méme, I'acces
aux soins de support est inexistant. Larticulation avec
le médecin traitant, qui est parfois celui qui annonce
la maladie, la prise en charge globale du malade sont
insuffisantes et les conditions d’annonce inappropriées :
« Quand le médecin traitant nous dit enfin que
c'est un cancer, je suis debout entre ma fille en train
de se rhabiller et le médecin. Lui est derriere son
bureau. Cest hard, hein ? C’est hard. Mais apres,
en discutant avec d’autres parents, rarement les
choses ont été dites calmement. Sauf, si d’entrée de
jeu, on a affaire aux oncologues » (Patricia, maman
d’une adolescente).

C. l'annonce officielle

Des que le jeune malade et ses parents sont pris en
charge dans un service d’oncologie pédiatrique, ils
finissent tous par bénéficier du dispositif d’annonce,
méme si cest plusieurs jours apres la préannonce. Les
conditions matérielles y sont différentes, et I'analyse

SERIE E : DROIT, SANTE ET SOCIETE / SERIES E: LAW, HEALTH AND SOCIETY © N° 1,VOL. 3 59

06-Fourneret.idml 59

des entretiens relatifs aux 33 situations d’annonce
permet de distinguer trois profils d’annonceurs qui
se différencient par le souhait d’étre accompagnés ou
non d’un autre soignant, et par le statut du soignant
accompagnant.
Ainsi, le premier groupe d’annonceurs se compose de
médecins qui annoncent seuls (n=20) ; puis, le second
groupe est constitué de médecins accompagnés d’un
ou de plusieurs autres médecins (n=12) ; enfin, le troi-
sieme groupe est celui des médecins qui annoncent
accompagnés d’une infirmi¢re (n=1). Par ailleurs,
chacune des 33 situations d’annonce (dans le cadre
du dispositif), est faite dans en endroit calme, une
piece dédiée a cet effet, une chambre, un bureau, un
espace détente dont 'acces peut étre facilement limité.
Dans la grande majorité des cas, 'annonce se fait en
présence du jeune malade et de ses parents (21/33),
sinon en présence d’abord des parents (n=10), ou en
présence du jeune malade accompagné d’un proche,
comme un membre de la fratrie ou du petit ami (n=2).
Cela signifie que dans les 33 situations d’annonce ex-
plorées, jamais un jeune malade n'a été seul pour étre
informé de sa maladie.
Dans ce contexte, qu'en est-il du consentement du
jeune adulte malade pour le partage des informations
concernant son état de santé ? Lanalyse des annonces
des 5 jeunes adultes montre que, d’'une part, dans
deux situations, le consentement du malade a été
recueilli (n=2) ; d’autre part, il arrive que les parents
soient informés avant (n=2), voire que des parents
maintiennent leur enfant majeur dans l'ignorance de
sa maladie (n=1).
Ici, la pratique des soignants questionne la regle du
secret médical. En effet, selon I’Article L 1110-4 du
Code de la santé publique, « Toute personne prise
en charge par un professionnel, un établissement, un
réseau de santé ou tout autre organisme participant a
la prévention et aux soins a droit au respect de sa vie
privée et du secret des informations la concernant. »
Autrement dit, le secret médical soppose a ce que des
informations sur I'état de santé du malade soient déli-
vrées a des tiers, fussent-ils les parents du jeune ma-
lade. Ainsi, chaque fois qu'un médecin ne respecte pas
ce cadre légal, il s'expose, en principe, a des sanctions,
en plus de courir le risque de contrarier la volonté du
jeune adulte malade :
« Clest juste qu’au niveau de la morale, ¢a m’em-
béte. J’aurais voulu le savoir en premier. J’aurais
préféré que ce soit moi qui I'annonce 4 mes pa-
rents » (Quassim, jeune adulte).

Mais lanalyse des entretiens des professionnels de
santé montre que I'annonce faite d’abord aux parents
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est justifiée par I'objectif de les préparer a soutenir leur
enfant malade quand I'annonce lui sera faite (cet aspect
est détaillé dans la section suivante). Toutefois, le cadre
légal frangais énonce que le médecin est tenu d’en dis-
cuter préalablement avec le malade afin de recueillir son
consentement pour partager les informations.
En ce qui concerne les mineurs, ce cadre fait des ti-
tulaires de l'autorité parentale les premiers a recevoir
I’'annonce, (Article L 1111-2, 5¢ Alinéa du Code de la
santé publique). Cependant, le jeune malade mineur
n'est pas exactement mis a 'écart puisque la législa-
tion énonce aussi que « Le consentement du mineur
ou du majeur sous tutelle doit étre systématiquement
recherché s'il est apte a exprimer sa volonté et a parti-
ciper a la discussion » (Article L 1111-4 du Code de
la santé publique). Egalement : « Si lavis de I'intéressé
peut étre recueilli, le médecin doit en tenir compte
dans toute la mesure du possible » (Article R 4127-42
du Code de la santé publique). En d’autres termes, ni
lautorité parentale, ni la présence physique des pa-
rents n’exonerent le médecin du souci de respect de la
volonté du jeune malade, qu'il soit mineur ou majeur.
Or, l'analyse des entretiens montre que I'écoute de la
volonté du jeune malade pour le partage des informa-
tions, ou pour 'adhésion a la stratégie thérapeutique,
ne va pas toujours de soi :
« Je crois que jaurais bien aimé étre seul au mo-
ment de 'annonce. On m’a dit “Tu viens mainte-
nant. Le Professeur X. peut te recevoir seul. Mais
apres il en parle aux parents, donc ¢a ne change
rien. J’aurais préféré que mes parents ne soient pas
au courant » (Arnaud, adolescent).

« Personne n’a demandé si j’étais d’accord pour
suivre le traitement, ni & ma mere. Apres, je sais
que le médecin a vu ma mére sans moi. Dong, il lui
a peut-étre demandé a ce moment-la. Mais 2 moi,
il n’a rien demandé. » (Sophie, adolescente).

« Je préfere que I'on s’adresse directement a moi, je
déteste quand ils parlent derriere la porte. Quand
je peux, je préfere que ce soit moi qui informe mes
parents » (Ludovic, adolescent).

Pourquoi le secret médical et le souci de 'autonomie
personnelle sont-ils difficiles ?

D. Le soutien au jeune malade et a ses parents

Plusieurs hypotheses sont possibles et elles ne sont
pas exclusives les unes par rapport aux autres. Tout
d’abord, le jeune malade est toujours accompagné
d’un tiers : ses parents ou un proche, comme un

membre de la fratrie ou un petit ami. Cette situation,
mélée a une tension émotionnelle forte, fait que le soi-
gnant ne se sent pas avoir le choix :
« Parfois, ils sont tous collés ensemble et on ne peut
pas les décoller. Dire aux parents ‘Je vois d’abord
votre enfant’, je sens que ce n'est pas faisable »
(Charlotte, un médecin).

Dans ce contexte, le premier soignant qui parle du
cancer — qu'il s'agisse d’un radiologue, d’'un médecin
d’un centre de radiologie de ville, d’'un médecin trai-
tant, d’'un médecin ami de la famille, d’'un médecin
oncologue — posseéde une information qui, tout en
étant crainte par les parents, est fortement désirée par
eux. Pour cette raison, son savoir devient encombrant.
Lors des préannonces de notre étude, un seul des soi-
gnants rencontrés par le jeune malade et ses parents
est un spécialiste des cancers chez 'adolescent et le
jeune adulte. Autrement dit, tous les autres sont dans
Iincapacité d’expliquer clairement une stratégie thé-
rapeutique, ses effets et ses enjeux. D’un point de vue
éthique, est-il souhaitable d’annoncer un mal sans
pouvoir exposer les moyens de lutter contre ? Mais
face a la détresse des parents, peut-il leur refuser la
vérité 2 Méme si les entretiens ne permettent pas de le
montrer, on peut faire 'hypothése que, dans une telle
situation, certains soignants ont pu se sentir obligés
d’annoncer, au moins pour répondre au besoin impé-
rieux des parents de savoir.
Au niveau du dispositif d’annonce, le rattachement a
un service d’oncologie pédiatrique place le médecin
annonceur dans une relation ou il lui serait inhabi-
tuel de ne pas impliquer les parents immédiatement
dans l'annonce. De plus, beaucoup de médecins
annonceurs dans les entretiens réalisés sont aussi des
pédiatres, et donc, accoutumés a impliquer les parents
quand ils ont des informations médicales a donner :
« Honnétement, je ne pense pas quon demande aux
jeunes majeurs sils sont d’accord pour qu’on fasse
'annonce en présence de leurs parents. Souvent, on
demande a I'adolescent il veut assister a 'annonce.
Mais c’est vrai qu'on demande rarement s’ils veulent
venir tout seul. De toute fagon, les parents sont
toujours la et nous, dans le service, on est habitué
a avoir des tout-petits. Pour eux, la question ne se
pose pas. Alors, je me demande si on ne reporte pas
nos habitudes avec les tout-petits sur les adolescents
et les jeunes adultes » (Anne, infirmiére).

Lémotion des parents et I'intensité de ces minutes
qui les séparent de 'annonce de la mauvaise nouvelle,
placent aussi le médecin dans une situation exception-
nelle (chaque situation est unique). C’est pourquoi,
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on peut faire 'hypothése que le médecin annonceur,
attentif a la vulnérabilité de chacun, se refuse de lais-
ser les parents seuls face a leur impuissance. Mais cer-
tains expliquent que quelques fois ils les informent en
premier, parce qu’ils pensent que leur présence est un
soutien pour le jeune malade :
« Je pense que c’est plus logique de le dire d’abord
aux parents, parce qu’il faut aussi qu’ils encaissent
un peu le coup pour étre un soutien pour leur
enfant quand on va le lui annoncer aprés. Je me
dis que si on annonce a I'enfant et aux parents
en méme temps, les parents vont certainement se
mettre a pleurer, et pour I'enfant ce n'est pas for-
cément soutenant pour lui de voir ses parents se
mettre a pleurer » (Caroline, un médecin).

Ici, le croisement de l'analyse des situations d’an-
nonces avec les entretiens des professionnels de santé
permet de souligner I'extréme difficulté de respecter
l'autonomie du malade, en le protégeant d’une vérité
pénible a entendre, et en satisfaisant le besoin urgent
des parents de savoir. C’est un équilibre complexe,
recherché parfois dans une parole adressée principale-
ment au jeune malade devant ses parents :
« Clest le médecin référent qui a fait 'annonce.
Elle était assise a coté du lit de T., et en fait, elle
s'est adressée a lui, d’entrée de jeu. Elle a dit ‘Cest
pas ton papa, C’est pas ta maman qui est mon pa-
tient, c’est toi. Donc, je m’'adresse a toi et je le ferai
tout le temps’. (...) Je pense que Cest tres bien que
'enfant soit [4, car il a entendu la méme chose que
nous. » (Marie, maman d’un adolescent).

En dépit de cette parole adressée au jeune malade, elle
ne lui est pas pour autant réservée. Il ne s'agit pas d’'un
entretien individuel, en ce sens qu’il ne sagit pas d’'un
entretien privé entre le médecin et le jeune malade. De
plus, ce qui est dit & ce moment-la a un retentissement
évident pour les parents et 'organisation de leur vie fa-
miliale. C’est pourquoi cette mise en mots de la vérité,
tout en cherchant a respecter le rythme de chacun a
I'entendre, constitue une véritable difficulté dans 'an-
nonce, que ce soit au moment de la préannonce ou du
dispositif d’annonce. A cet instant, se jouent les moda-
lités de la communication entre tous, dont la norme,
indiscutablement, est la pluralité des interlocuteurs
[12], et dong, la pluralité des besoins de vérité :
« J’ai trouvé que 'annonce était tres claire, avec de
Iimprécis, de 'implicite, comme cette expression
‘vie quasiment normale’. C’est stir que si I'enfant
n’était pas 13, jaurais posé au médecin la question
de savoir ce que ¢a voulait dire » (Marie, maman
d’un adolescent).

E. Un dispositif d’annonce rassurant

Lannonce de la mauvaise nouvelle est donc un exer-
cice difficile d’équilibre entre préserver les personnes
et ne pas les exclure. En effet, une information peut
étre adaptée a la compréhension des parents, mais ina-
daptée a celle du jeune malade, et inversement. Ce
n'est pas par indifférence, ni par mépris, que le méde-
cin annonceur peut maintenir un parent ou un jeune
malade 4 une certaine distance de la vérité médicale.
Mais a partir de ce qu’il percoit des roles joués par
chacun, au moment précis ou il doit annoncer la
mauvaise nouvelle, il essaie d’offrir & tous et en méme
temps, une protection contre la violence de la vérité.
Sa réussite dépend de ses capacités a se mettre a la
place de plusieurs personnes différentes, a imaginer le
point de vue de chacune d’elles, capacités soumises a
leur propre faillibilité et a leurs propres limites ; capa-
cités soumises, encore, au temps de I'entretien.
Mais en dépit du moment difficile, le dispositif d’an-
nonce se révele rassurant pour les parents. En effet,
a la différence des préannonces, il contient un plan
d’actions combinées vers le méme objectif, la lutte
contre la maladie. Pris dans son ensemble, il introduit
de l'ordre [a ol la maladie avait tout chamboulé. Par
Iimplication d’une équipe soignante spécialisée, un
certain nombre de responsabilités naura plus a étre
assumé par les parents, méme si 'analyse montre I'ab-
sence totale de l'articulation avec le médecin traitant :
« Aprés I'annonce de la maladie, on ne maitrise
plus rien. On est pris par le systeme. On fait en
sorte que les choses se passent bien pour ce que
I'on a a faire, a savoir maintenir le moral de notre
fille, de faire en sorte quelle soit parfaitement
informée, mais qu'elle nait pas de souci, qu’elle
pense quelle va s'en sortir. Tout le monde pense
quil n’y a aucun probleme, que cest une épreuve
qui va se résoudre, que C’est une question de temps.
Il y a une date butoir qui est donnée. C’est quand
méme important. Une date de sortie, Cest un but »
(Adrien, un papa).

Mais si les roles des uns et des autres sont claire-
ment déterminés, le dispositif d’annonce laisse tou-
tefois aux parents une impression de perdre la main
sur la suite des événements. Cette perte de controle
peut susciter leur inquiétude, qui se trouve ensuite
compensée par leur confiance dans le corps médi-
cal. Cette confiance se gagne en grande partie par
expression, explicite ou implicite des professionnels
de santé, de leur capacité d’accueillir la détresse du
jeune malade et de ses parents, tout en proposant des
solutions thérapeutiques.

2
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Meére — « D’un seul coup, tout s'est accéléré. »

Pere — « On se rendait compte que les profession-
nels avaient pris le relais. Ils prenaient les rendez-
vous a notre place, quon allait faire ceci, cela... »

Mere — « Ils nous ont tres bien expliqué a chaque
fois. »

Pere — « Ce nest pas une critique. On était pris en
main et on se rendait compte que les choses nous
échappaient. »

Meére — « On s’est senti bien pris en main. Comme
on ne connait rien au milieu médical, c’est ras-
surant et 4 la fois c’est un peu inquiétant quand
méme. »

Pere — « Surtout, on se rend compte que les choses
saccélerent et qu’il y a sans doute une raison pour
que cela saccélere. Clest grave. Et en méme temps,
on se dit tant mieux parce qu'on ne saurait pas ot
aller. Ils prennent les bonnes décisions, en tout cas,
on part de ce principe-la. Donc, oui, ¢a inquicte,
mais en méme temps, ¢a rassure car on n'est pas
tout seul » (Alexandre et Carine, un pére et une
mére d’un adolescent).

Les parents se sentent presque déchargés de la mala-
die. Ils peuvent se concentrer sur leur role de parents,
et s'ils partagent, avec les professionnels de santé, le
souci pour leur enfant malade, leur investissement ne
porte pas ou plus sur le médical. En ce sens, le dispo-
sitif d’annonce et son cadre contiennent ce message
qu’ils ne sont plus seuls confrontés a I'épreuve de la
maladie.
Quant aux jeunes malades, 'annonce du diagnostic
rappelant parfois des références médiatiques, est aussi
vécue comme un « choc » dans lequel peut apparaitre
la prise de conscience de leur condition mortelle.
« Moi, tout de suite apres, je me suis dit que j’allais
mourir. La leucémie je ne connaissais pas, mais
je voyais Lorette Fugain qui était morte de cette
maladie. Donc pour moi, la leucémie c’est mortel.
Je me suis dite ‘Oh 14, 13, je vais mourir.” Apres, on
m’a expliqué que non, cela se guérissait. » (Alexan-
dra, jeune adulte).

Si les médecins se refusent le plus souvent a donner
des chiffres, les jeunes malades et leurs parents ayant
participé a la recherche sont sensibles a la notion de
« Ca se guérit bien », contenue souvent dans le dis-
cours des médecins. Ainsi, méme si la mort a pu

traverser leur esprit, certains réduisent le cancer a une
maladie comme une autre, ou méme disent n’avoir
jamais pensé a la mort :
« Je crois que les médecins ont dit tout de suite
qu’il y avait 99% de chance pour que ce soit com-
pletement curable. Mourir, je n'y ai donc pas pen-
sé. » (Benjamin, jeune adulte).

« D’étre passé par cette maladie, jen sortirais
grandi. Mais surtout, je profiterais plus de la vie,
a 200%. Pour moi, c’est une maladie comme les
autres. » (Thomas, adolescent).

« Le médecin nous a dit qu’il y avait des tres bons
pronostics dans cette maladie » (Etienne, papa
d’une adolescente).

Les jeunes malades peuvent ainsi intégrer leur expé-
rience de la maladie dans une logique de progres au
bout duquel ils sortiront plus forts :
« Je pense que C'est un avantage d’avoir vécu ¢a
par rapport aux autres qui auront le méme niveau
d’étude. Moi j’ai vécu ¢a, donc je me dis que je suis
plus forte. » (Catherine, jeune adulte).

« Je pense que je vais étre beaucoup plus forte. Si
je guéris, mais je pense que je vais guérir, je vais
étre vachement fiere 4 22 ans d’avoir guéri d’une
leucémie. » (Alexandra, jeune adulte).

Ce sentiment de survivre & une maladie mortelle peut
laisser I'impression d’étre capable de tout surmonter,
et créer une confusion entre le désir de guérir et le
pouvoir sur le corps. On peut alors faire 'hypothése
que cette dialectique est une forme d’étouffement de
la vérité sur la condition mortelle du vivant, que la re-
chute, dans certains cas, rappellera tragiquement [13].
Le dispositif d’annonce confronte les jeunes malades
également 4 I'annonce du plan thérapeutique qui af-
fiche d’emblée sa longueur et sa pénibilité. Cette im-
mersion radicale dans le monde du traitement leur fait
prendre conscience, de la gravité de leur maladie, de la
rupture avec leurs habitudes et leurs repéres. A ce titre,
ils expriment leur crainte pour leur scolarité, bien plus
qu’ils ne craignent les effets secondaires, a I'image de
la perte des cheveux qu’ils percoivent immédiatement
comme réversible. A ce moment de 'annonce, la ques-
tion qui les anime prioritairement est celle de savoir
si leur projet d’étude sera encore possible malgré la
maladie. Ici, 'annonce installe le doute :

«Ils m'ont dit que j’allais perdre mes cheveux, mais

bon... ¢a parait tellement secondaire. Les cheveux,

ils reviendront » (Catherine, une jeune adulte).
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« (...) Ce qui fait le plus souffrir, Cest le traite-
ment. Ce qui me met le plus en colére pour moi,
cestca (...). Cest vrai que C’est le plus énervant au
point de vue des études » (Ludovic, un adolescent).

Tapis dans ce moment de 'annonce, se trouve leur
inquiétude quant a leur futur : que vont-ils devenir
pendant et apres la maladie ? Mais surtout, que leur
est-il possible d’espérer devenir ? C'est pourquoi, a
I'annonce de leur maladie se dessine déja I'idée qu'il
leur faudra se redéfinir aprés cette expérience. Mais
cela signifie aussi qu’ils envisagent 'avenir, méme si les
contours de celui-ci sont vagues. En revanche, ils sont
convaincus qu'il sera débarrassé de ses futilités pour
ne retenir que les moments importants, essentiels,
ceux qui procurent un sentiment pur d’exister. Sur ce
point, ils rejoignent leurs parents qui expriment aussi
ce besoin de laisser apparaitre une nouvelle forme
d’existence, plus positive, centrée sur 'authenticité des
liens avec autrui et sur les moments simples de la vie :
« L'avenir se prend au jour le jour. On ne se pose
pas la question. Notre fille va forcément aller tres
bien. Elle va guérir sans aucun probléme. Mais
tous les plaisirs & prendre le sont tout de suite.
On se projette aussi pour retourner faire du ba-
teau. On prend les bonnes choses tout de suite,
jusqu’a la bouteille de vin que je gardais pour une
occasion. J’ai dit que ce n’était pas tenable de gar-
der une bouteille de vin. On I'a bue avec un bon
repas. Un vin de garde, c’est bien gentil, mais on
le garde pour qui ? Un matin, tout va bien et le
soir, on vous annonce que plus rien ne va. Alors
un vin de garde, c’est pareil. » (Patricia, maman
d’une adolescente).

Le dispositif d’annonce est aussi 'instant par lequel le
jeune malade gagne son statut officiel de malade. En
ce sens, il est beaucoup plus qu'un moment d’infor-
mation et ne sert pas seulement a véhiculer des infor-
mations factuelles sur un état de santé. Avant I'an-
nonce officielle, et en dépit d’'une préannonce quand
elle a lieu, tout était encore permis d’espérer. Avec
'annonce officielle, il n’y a plus d’ambiguité. Pour le
jeune malade et ses parents, une nouvelle forme de vie
commence.

F. L'annonce dans une nouvelle une éthique de la
discussion

Cette nouvelle forme de vie commence dans la tem-
péte, mais surtout elle constitue un nouveau grand
changement pour I'adolescent ou le jeune adulte
qui expérimentait déja les changements corporels

et psychologiques dus a leur age. Alors méme qu'ils
sont en train de traverser la vie, il leur faut traverser
Iépreuve de la maladie grave [14, 15].

Pour cette raison, le soutien psychologique est essen-
tiel, expliquant aussi pourquoi certains médecins
annoncent d’abord la maladie aux parents pour qu’ils
soient dans de moins mauvaises conditions émotion-
nelles afin de soutenir leur enfant, mineur ou majeur,
quand il sagira ensuite de lui annoncer sa maladie.
Ainsi, au-dela des objectifs médicaux, le moment de
I'annonce de la maladie est aussi celui des objectifs
psychologiques, éducatifs et sociaux.

Par exemple, si la scolarité est parmi les points impor-
tants d’inquiétude chez les adolescents et les jeunes
adultes rencontrés dans le cadre de la recherche, le
sujet n'est pas spécifiquement abordé au moment de
I'annonce de la maladie, méme s’il le sera plus tard
dans la prise en charge. En réalité, les objectifs médi-
caux priment, ce qui est compréhensible, mais aux
yeux du jeune malade, ils ne répondent pas aux autres
questions quils se posent déja sur le plan de ses projets
a court terme, dont la scolarité fait partie.

Cet aspect est d’autant plus important que, a cause de
la maladie, 'adolescent ou le jeune adulte est brutale-
ment extrait de la « scéne protégée » d’otr il peut faire
« l'expérience des rapports interpersonnels et sociaux :
la séduction, la rivalité, I'affrontement, la soumission, la
révolte, 'appartenance au groupe ou I'exclusion » [16].
Ainsi, les objectifs non médicaux, dés 'annonce de la
maladie, peuvent apparaitre comme des points d’ap-
puis fondamentaux, car, précise Daniel Oppenheim,
ils sont essentiels dans la construction de I'identité du
jeune malade et dans sa quéte de sens :
I'affrontement aux parents est un passage obligé, mais
dans ce contexte la ‘lutte 2 mort’ symbolique se double
du risque d’'une mort réelle, ce qui peut les [parents]
inciter & une prudence excessive, ce qui risque de lais-
ser 'adolescent guéri aliéné au cancer, au médical, a ses
parents, avec le sentiment d’avoir raté son adolescence,
d’étre devenu sans transition un adulte infantile » [17].
Pour que le jeune malade puisse se construire avec les
transitions nécessaires entre les différentes étapes de son
développement, il peut sembler important, en effet,
que le « temps médical » ne soit pas tout entier consacré
a la clinique, d’autant que l'effet de sidération diminue
fortement les capacités cognitives.

« La révolte,

Lannonce survient ainsi quand le jeune malade tra-
versait déja une multitude d’épreuves liées a son 4ge,
qu’elles soient existentielles ou physiques : la question
de I'identité, la quéte de 'autonomie, la découverte de
la sexualité, pour ne donner que ces exemples. C'est
un 4ge, enfin, ol la question de savoir ce que les autres
pensent prend toute son importance [18, 19].

2

SERIE E : DROIT, SANTE ET SOCIETE / SERIES E: LAW, HEALTH AND SOCIETY © N° 1,VOL. 3 63

06-Fourneret.idml 63

155

E. FOURNERET

19/07/116 17:41



~

MINEURS, SANTE, COMPORTEMENT ET PSYCHOLOGIE

Tous les points d’appuis (cliniques, psychologiques,
éducatifs et sociaux) se réveélent donc essentiels, d’ott
Ienjeu des premiers instants de 'annonce pour per-
mettre de les saisir au cours de la prise en charge en
instaurant un climat de confiance que chacun seffor-
cera d’entretenir. Or, les effets secondaires du traite-
ment et 'évolution de ce dernier peuvent fragiliser les
points d’appuis et la confiance.
Clest pourquoi 'énumération des principaux effets se-
condaires n’est pas seulement le respect de la déonto-
logie médicale pour les médecins, mais I'expression de
leur sensibilité éthique pour préparer le jeune malade
a la perte de poids, des cheveux, a la fonte muscu-
laire, a l'atrophie mammaire chez les adolescentes et
les jeunes femmes adultes. En effet, en bouleversant
I'image que le jeune a de son corps, les effets secon-
daires peuvent rendre difficile le maintien du lien entre
ce quil était avant la maladie et ce qu'il est devenu.
« Ces effets secondaires, explique Gabrielle Marioni,
peuvent étre vécus consciemment ou inconsciemment
par I'adolescent comme venant effacer, voire attaquer
son corps sexué » [20].
« Je tournais autour de 90 kg pendant le bac et la,
je suis a 77 kg. (...) Et les cheveux, quand ils com-
mencent a tomber, c’est un peu dur quand méme.
On le voit quand on prend une douche. On peut
boucher I'évacuation de I'eau. J’ai préféré tout ra-
ser d’'un coup » (Richard, adolescent).

« La perte de mes cheveux a été le moment le plus
dur pour moi. Clest le moment ot j’ai pleuré. J’ai
demandé tout de suite I'aide d’une psychologue
et apres, ¢a allait mieux. Pour moi, mes cheveux,
C’étaient ma personnalité, ma féminité » (Cathe-
rine, une jeune adulte).

Dans de telles circonstances, trouver une juste place,
une juste présence aux cotés de l'autre, devient com-
plexe. Pour cette raison, au milieu des mots pour dire
la maladie et son traitement, se trouvent aussi les mots
qui préservent la confiance mutuelle. Ainsi, face a tant
de vulnérabilité, et en tant que vulnérable lui-méme, le
médecin qui accompagne pendant et aprés 'annonce
possede, malgré lui, une responsabilité considérable.
Il est celui qui initie 'accompagnement du jeune
malade et veille & favoriser des conditions favorables
a une relation de confiance, méme si celle-ci dépend
aussi des parents et du jeune malade. Toujours est-il
qu’il peut se révéler difficile de créer et de maintenir
les conditions de cette confiance dans une relation qui
se présente sous la forme d’une triade (jeune malade,
parents, professionnels de santé). Il peut suffire, par-
fois, de peu de choses pour provoquer une tension :

« Je vais maintenant vous donner un exemple qui
me rend un peu furieuse. (...) En général, la visite
des médecins, c’est le matin. La premiére semaine,
jétais la, mais actuellement, je ne le suis pas.
Maintenant, ils déambulent et ils balancent tout
ala figure. (...) Il y a quelques jours, j'ai demandé
sil y avait des nouvelles de la greffe, car mon fils
a une version mutante de leucémie. Le médecin
m’a dit que ‘non’. Sauf que hier matin, les méde-
cins viennent a plusieurs, ils déboulent et de but
en blang, ils disent 2 mon fils, qui était tout seul
a ce moment-la : ‘On a fixé la date pour la greffe.
Ce sera le 18 avril’. Mon fils a appelé mon mari en
pleure. Mon mari est allé voir le médecin qui lui a
dit qu’il savait depuis plusieurs jours pour la greffe.
Autrement dit, quand le médecin s’était adressé a
moi, il m’avait menti. Jusque 13, je les trouvais ado-
rables, mais 13, je suis furax » (Sylvaine, maman
d’un adolescent).

Il est donc extrémement important pour le médecin
d’inscrire 'annonce dans une dynamique de parler-
ensemble, méme s'il n'est pas simple de respecter I'im-
plication souhaitée par chacun. Pour le médecin, il est
méme difficile d’identifier quand une parole semble
contrainte par une autre. C'est pourquoi, définir les
domaines de compétences propres a chacun, domaines
qui se complétent sans jamais se chevaucher, est essen-
tiel. Les parents restent les parents de 'enfant malade
et le soin qu’ils lui apportent est différent du soin
quapportent les soignants. Mais le jeune malade est
aussi une personne respectable dans laquelle s'incarne
une vision personnelle de la vie. Dans I'intérét de tous,
il est important que personne ne risque d’empiéter sur
une responsabilité ou une place qui n’est pas la sienne.
Pour cette raison, nous voudrions attirer I'attention
sur deux points pratiques qui nous paraissent d’une
grande importance.

Le premier concerne le lieu de la consultation d’an-
nonce. Si toujours les situations d’annonce décrites ici
montrent que le dispositif d’annonce se déroule dans
un environnement calme, un entretien individuel de
la recherche dévoile une méthodologie de consulta-
tion intéressante, méme si la conception architecturale
de la piece pour la consultation la favorise fortement.
Cette piece se compose de deux plus petites pieces
séparées par un mur et une porte. La premiere est celle
ou le médecin rencontre le jeune malade en méme
temps que ses parents. Ici, I'échange consiste a prendre
connaissance de ce que les uns et les autres savent.
Clest aussi le moment au cours duquel le médecin
peut observer la place de chacun par rapport a l'autre.
Mais le médecin ne fait pas encore 'annonce, alors
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méme qu'il posséde les résultats du diagnostic. Avant,
il ausculte le jeune malade dans la seconde piece et
invite les parents a patienter dans la premiere. Durant
cette auscultation, le médecin peut ainsi s’entretenir
en toute discrétion avec le jeune malade :
« A la fin de 'examen, je lui demande ‘Est-ce que
tu préferes, maintenant que je t'ai examiné, qu'on a
fait un peu lhistoire de tes symptémes, que je tex-
plique ce qui va arriver, ce qui va se faire dans les
prochains jours tout seul, ou est-ce que tu préferes
que tes parents soient avec toi 2’ » (Oncopédiatre).

Le second point pratique se concentre sur une éthique
de la discussion autour des modalités de la communi-
cation et sur la notion de Kairos, Cest-a-dire, le mo-
ment opportun. Dans un premier temps, il sagit de
saccorder ensemble sur la mani¢re de communiquer
afin de prévenir lorsque des points de vue différents
pourront étre exprimés, impliquant ainsi que chacun
expose les raisons a partir desquelles il pense que son
point de vue est préférable aux autres.

Jurgen Habermas est un de ceux qui donne la priorité
a l'usage public de la raison, c’est-a-dire, a une discus-
sion avec d’autres ot la rationalité est mise en ceuvre
pour déterminer ce qui est moralement souhaitable.
Cette communication rationnelle se dresse comme un
rempart contre toute forme de prise de pouvoir sur
la détermination de ce qui est moral, en ce que cette
détermination est validée par tous et sans contrainte
apres une discussion collective. Il sagit d’un prin-
cipe d’universalisation : « Au lieu d’imposer a tous les
autres une maxime dont je veux quelle soit une loi
universelle, je dois soumettre ma maxime a tous les
autres afin d’examiner par la discussion sa prétention
a l'universalité. Ainsi, sopere un glissement : le centre
de gravité ne réside plus dans ce que chacun peut sou-
haiter faire valoir, sans étre contredit, comme étant
une loi universelle, mais dans ce que tous peuvent
unanimement reconnaitre comme une norme univer-
selle » [21].

Autrement dit, il s'agit de dépasser I'universel concu
de fagon monologique par un universel concu de
fagon dialogique et intersubjective. Ainsi, les partici-
pants a la discussion s’accordent sur les normes de va-
lidité de ce qui est moral, et « dans le cadre de normes
valides, les conséquences et les effets secondaires qui
d’une maniere prévisible découlent d’une observation
universelle de la norme dans I'intention de satisfaire
les intéréts de tout un chacun doivent pouvoir étre
acceptés sans contrainte par tous » [22].

En ce sens, 'éthique de la discussion de Habermas est
intéressante par I'importance qu'elle donne 2 la capa-
cité des participants a prendre en compte le point de

vue d’autrui. Et s’il peut arriver que les points de vue
puissent étre trop divergents pour résoudre certaines
difficultés, la démarche implique que toute norme de
validation doit permettre aux formes de vie de coexis-
ter (« formes de vie coexistantes », [23]).

Pour toutes ces raisons, I'éthique de la discussion de
Habermas présente des avantages significatifs pour
I'annonce d’une mauvaise nouvelle qui implique de
multiples participants. Méme si personne ne se trouve
a labri d’'un événement qui viendrait perturber la
communication, alors méme que les obligations de
soins ne seraient pas suspendues, comme nous I'avons
montré précédemment avec cette mere sur la question
d’une greffe, le recours au langage se révéle un outil
précieux pour faire apparaitre ce qu'il est souhaitable
de faire valoir dans ce moment d’'une particuliére
gravité.

Cette éthique de la discussion permet de rappeler
Ienjeu permanent que constitue la mise en ceuvre
des conditions favorables a I'échange. Par exemple,
en dépit d’une tension relationnelle, cette éthique
indique la mani¢re de rechercher un nouvel accord
de communication a passer entre les uns et les autres
pour entrer dans une nouvelle discussion (« Je vou-
drais discuter avec vous, étes-vous d’accord ? »). Cette
démarche peut paraitre naive, mais il est clair que si le
professionnel de santé voit 'acceés au jeune malade se
réduire en raison d’une tension, il n’est plus en mesure
d’évaluer efficacement son mal-étre ni ses besoins. La
responsabilité du professionnel de santé ne peut donc
pas se résoudre a la rupture du dialogue, qu'il va cher-
cher a retrouver parfois avec 'aide de I'intervention
d’un tiers.

Inscrire 'annonce d’'une mauvaise nouvelle dans une
éthique de la discussion, c’est donc rappeler que la
parole du professionnel de santé exclut toute neutra-
lité vis-a-vis du jeune malade et de ses parents (il est
concerné par leurs points de vue). Cest aussi rappe-
ler le risque d’une prise de pouvoir dans la relation,
alors méme que tous les points de vue sont invités a
s'exprimer. Lannonce induit ainsi un travail de com-
préhension de la souffrance d’autrui, une capacité a
se mettre a la place d’autrui et a saisir, autant que faire
se peut, son expérience vécue au contact des mots du
médecin. Cette capacité est en méme temps celle de
« voir-comme » et d’ « entendre-comme » [24]. En
d’autres termes, il s’agit d’avoir une approche percep-
tuelle de la situation, sans la restreindre 2 un examen
avec les seuls concepts moraux classiques, comme
'autonomie ou la justice. En étant attentif au choix
des mots du jeune malade et de ses parents, le mé-
decin qui fait 'annonce explore des visions morales
particuliéres qui, bien plus que d’indiquer ce qui est
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bien ou mal, indique ce qui est bon ou mauvais pour
chacun. Cela permet non seulement de considérer
que ces visions morales particulieres sont instables,
puisqu’elles évoluent avec le temps et I'expérience,
mais de considérer aussi les concepts moraux a tra-
vers le prisme des visions personnelles des formes de
vie.

Pour cette raison, les différentes situations d’annonce
posent la question de savoir quand dire, c’est-a-dire,
quel est le bon moment pour dire la maladie grave ou
tout autre information importante relative a la santé
du jeune malade. Le mot grec koupog n'est pas un
terme facile a traduire [25]. Entre le « moment oppor-
tun », ' « occasion favorable », I « instant propice »,
toutes ces expressions disent quelque chose du kairos
sans en épuiser le sens. Néanmoins, si 'on devait rete-
nir une caractéristique essentielle, ce serait sans doute
I'idée d’un instant minimal par sa quantité, mais opti-
mal par sa qualité. Entre le « trop tot » et le « trop
tard », le kairos semble désigner la « coincidence de
Iaction humaine et du temps, qui fait que le temps est
propice et 'action bonne » [26].

Dans I'annonce de la maladie grave, le kairos serait
cet instant unique & lintérieur de la continuité de
I’échange entre le jeune malade, ses parents et le mé-
decin, ot la parole de ce dernier, tout en créant une
rupture dans la vie du jeune et de ses parents, assure
une nouvelle structure de I'échange, autrement dit,
une nouvelle continuité. Ainsi, le bon moment est
celui de la parole qui hésite entre la blessure et le
remede, parole qui reprend le double sens de « phar-
makon », mais qui, par I'esprit sagace du médecin,
fléchit a temps du coté de ce qui noue lalliance
thérapeutique.

CONCLUSION

Lannonce d’un diagnostic ne semble avoir de vraie
signification qu'a I'intérieur d’un réseau de roles dé-
terminés dans une communauté sociale définie. Pour
preuve, en dépit des préannonces, ce n'est qu'avec
Iapplication du dispositif d’annonce, conduit par
un médecin spécialiste, et entouré d’une équipe
spécifique sur la pathologie, que le jeune malade
est malade, reconnu comme tel par tous les autres
membres de la société, et quun tri dans ses liens
familiaux et amicaux va s'opérer. C’est encore avec
le dispositif d’annonce et son plan d’actions que le
malade repasse devant la maladie pour s’inscrire dans
un prendre soin qui ne contient pas seulement des
actes médicaux, mais aussi de soutien de sa personne
et de son entourage proche. Le dispositif d’annonce

est donc reconnu comme un moment important, qui
donne le « top départ » d’'une nouvelle vie, appelant
de nouveaux comportements. Il est per¢u comme la
mobilisation de forces plurielles contre la maladie.
Il n'est donc pas étonnant que 'analyse des entre-
tiens montre une satisfaction unanime a son égard
(n=26) :
« Cest un truc vachement difficile & annoncer. Ils
doivent se dire qu’ils ne doivent pas étre détachés.
Ils ne doivent pas non plus venir avec un grand
sourire pour dire que la personne a un cancer. Je
ne peux pas trop juger de la meilleure fagon de le
faire, mais je pense qu’ils I'ont plutdt bien fait »
(Karim, jeune adulte).

« Clest dur d’annoncer a quelqwun qu’il a une
leucémie. Pour moi, c’était bien fait » (Cédric, un
adolescent).

« Lors de I'annonce, j’ai apprécié le discours franc
et direct du médecin. On a été trés bien regu. On a
toujours été bien informé » (Pierre, un pére d’une
adolescente).

« Jaurai préféré ne pas aller chez le médecin trai-
tant parce quavec le recul, je me dis que I'onco-
logue annonce les choses autrement » (Patricia,
une mére d’une adolescente).

« Je pense que c’était bien annoncé. De toute fa-
con, une nouvelle comme ¢a, il n’y a pas de bonne
fagon de 'annoncer. C’est une mauvaise nouvelle »
(Théo, un adolescent).

Le mal est dit. Il n’a pas toujours été entendu dans
son intégralité et c’est pourquoi la littérature revient
souvent sur ['effet de sidération. Mais si sidération il y
a, cest bien qu'un message a été pergu, méme incon-
sciemment. Lannonce met en avant ce que le jeune
malade, avec ses parents, avait compris. Les investiga-
tions cliniques ont mis a nue la vérité, une vérité agres-
sive qui ne laisse aucune alternative possible : quelque
chose a été perdue ; quelque chose sera a redéfinir. Le
dispositif d’annonce est ce qui initie cette démarche,
en inscrivant le malade et ses parents comme sujets
dans une organisation d’actes thérapeutiques. Au-dela
de la dimension médicale, se trouve donc la consi-
dération des expressions en premiere personne, pour
qu’il existe toujours un moyen de faire quelque chose
de ce que la maladie a fait du jeune malade et de ses
parents. En ce sens, le dispositif d’annonce peut étre
présenté comme une démarche vers la re-possibilisa-
tion de I'avenir.
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