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Communiquer avec les patients en soins palliatifs Articles originaux

Prof. Darius Razavi

On s'accorde aujourd'hui à reconnaître que la communication fait partie des

compétences cliniques de base. C'est la tâche quotidienne des médecins de communiquer

de mauvaises nouvelles, d'informer les patients quant à des traitements

de plus en plus pointus, de requérir leur consentement éclairé, et de prendre en

charge l'anxiété et la dépression qui touchent les patients et leur entourage.

Prof. Darius Razavi

Communiquer avec les patients en soins

palliatifs

On s'accorde aujourd'hui à reconnaître que la communication

fait partie des compétences cliniques de base en

médecine en général, et tout particulièrement dans les

situations oncologiques et de soins palliatifs. En oncologie,
la communication est rendue particulièrement délicate par
la peur et la stigmatisation associée au diagnostic de cancer,

par la complexité des informations médicales à

transmettre, et par l'incertitude qui règne quant à l'évolution
de la maladie. C'est la tâche quotidienne des médecins

de communiquer de mauvaises nouvelles, d'informer les

patients quant à des traitements de plus en plus pointus,
de requérir leur consentement éclairé, et de prendre en

charge l'anxiété et la dépression qui touchent les patients
et leur entourage.

De plus, les modèles les plus modernes de prise en

charge oncologique attribuent au médecin la responsabilité

d'identifier les besoins du patient.
En théorie, si l'on veut que les patients prennent les

décisions qui les concernent, se souviennent des informations

qui leur ont été transmises, et se sentent satisfaits de

la façon dont ils sont soignés, il faudrait que les soignants

adaptent l'information qu'ils donnent aux besoins de chaque

patient individuellement, ce qui signifie qu'ils prennent

en compte différentes barrières à la communication

aussi bien externes (liées au contexte) qu'internes (liées à

des facteurs cognitifs et émotionnels). On attendrait donc

d'eux qu'ils s'acquittent de tâches fort ardues sur le plan

de la communication, alors qu'ils n'ont généralement reçu

que peu de formation dans ce domaine. Or, il a été montré

que de bonnes compétences en matière de communication

influencent positivement le devenir des patients.

Une revue récente arrive à la conclusion selon laquelle une
bonne communication améliore la santé du patient sur les

plans émotionnel et fonctionnel, et permet un meilleur

contrôle des symptômes, en particulier de la douleur.

Une bonne communication est également associée à une
meilleure adaptation du patient à sa maladie, et a pour
effets que les patients se souviennent mieux de l'information

qui leur a été transmise, manifestent une meilleure

observance thérapeutique, et se sentent plus satisfaits des

soins. Ces dernières années enfin, la recherche a illustré

toute l'importance d'intégrer les proches dans la prise en

charge. Dans le cas du cancer du sein en particulier, une

littérature toujours plus abondante identifie l'importance de
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considérer comme un ensemble les femmes atteintes du

cancer du sein et leur conjoint1. Malheureusement, nous
de disposons que de peu d'études sur la formation des

médecins en communication dans le contexte de consultations

en présence d'un tiers.

La place des proches en oncologie
Un cinquième environ des consultations médicales en

oncologie ont lieu en présence d'un proche. Dans une étude

belge récente sur le point d'être publiée, sur 129 patientes
atteintes d'un cancer du sein, la moitié étaient accompagnées

d'un proche et un tiers par leur conjoint2. Les

proches sont directement impliqués dans la transmission de

l'information, la prise de décision et les soins quotidiens au

patient. Les proches qui accompagnent le patient sont le

plus souvent le conjoint, suivi à égalité par les enfants, les

parents ou les frères et sœurs. Ces mêmes études indiquent

que les proches sont souvent présents lors de situations

«difficiles» ou lorsque les patients sont «vulnérables». Il

arrive plus souvent que des proches soient présents lorsque

le patient est une personne âgée et que son indice de

performance est diminué. Les proches sont également plus

souvent présents à des moments particuliers de la prise en

charge, c'est-à-dire lors de la première consultation, juste

après une rechute, et en phase terminale de la maladie, et
moins souvent présents lors des consultations de routine.

Leur présence a pour objectifs principaux de soutenir le

patient ou de jouer le rôle de représentant thérapeutique.
Les proches qui accompagnent le patient aux consultations

sont par ailleurs plus souvent ceux qui s'occupent le plus

du patient à la maison; rôle qui les met dans une position

privilégiée pour témoigner des difficultés ressenties par le

patient qui doit faire face au cancer. S'informer de leur

perception des symptômes physiques du patient, de son

désarroi et de ses inquiétudes peut donc aider le médecin

à cibler l'information et le soutien qu'il apporte au patient.
Il faut également savoir que la pression croissante pour
raccourcir les durées d'hospitalisation et l'accent mis sur la

prise en charge ambulatoire, dans un contexte où l'espérance

de vie des patients atteints de cancer a tendance à

augmenter, accroissent la charge émotionnelle et la charge
de travail tout court de nombreux proches. Les tâches dont

ces derniers doivent s'acquitter, souvent complexes,
représentent une surcharge considérable qui entraîne un stress

important. Il a été montré que les proches de patients
atteints de cancer présentent des signes d'anxiété et de

dépression, sont contraints de réduire l'éventail de leurs

rôles et activités habituels, et que la situation a souvent des

répercussions néfastes sur leurs relations conjugales et leur

santé physique. On estime que 10 à 30% des proches de

patients atteints de cancer souffrent d'affections psychiatriques,

un pourcentage d'autant plus élevé que la maladie

progresse et que la prise en charge devient essentiellement

palliative. Enfin, il faut tenir compte du fait que des troubles

de l'adaptation chez les proches ont des répercussions

négatives sur l'intégration sociale des patients et l'obser-
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vance thérapeutique, et sont associées à une plus grande
souffrance psychique. Si les médecins communiquent de

manière adéquate avec les proches, ils contribuent donc

non seulement à les aider à s'adapter à la situation de

maladie, mais à renforcer le soutien apporté aux patients et à

améliorer la qualité de vie de ces derniers

Consultations en présence d'un tiers
En dépit de l'importance du rôle des proches en oncologie,
nous ne savons que peu de choses des compétences des

médecins en matière de communication dans le contexte
de consultations en présence d'un tiers. Une étude
évaluant une série de consultations initiales en médecine
générale a montré que ni le contenu ni la qualité des interactions

avec le médecin n'étaient modifiés par la présence

d'un tiers. Cependant, les patients se comportaient
différemment que dans les entretiens individuels: les patients

âgés posaient moins de questions, étaient moins engagés
dans le contact, s'exprimaient et s'affirmaient moins3.

Nous ne disposons que d'une seule étude qui a comparé
les interactions du patient avec le médecin entre les

entretiens individuels et les consultations où un proche était

présent; cette étude a montré qu'en présence d'un proche
les consultations duraient un peu plus longtemps (trois

minutes de différence) et que les médecins donnaient

davantage d'informations. Dans l'ensemble, il semble que
les médecins disposent d'une capacité réduite à adapter
leur mode de communication à la présence d'un tiers. Il

semble soit que le proche prenne la place du patient dans

la consultation, soit qu'il reste plus ou moins à l'écart. Or,

dans l'idéal, les compétences du médecin en matière de

communication devraient lui permettre d'évaluer,
d'informer et de soutenir de manière adéquate à la fois les

patients et leurs proches. Si plusieurs études soulignent
l'utilité de former les médecins travaillant en oncologie en

matière de communication, aucune étude n'a porté sur

l'utilité spécifique d'une formation à la communication

dans le cadre des consultations où les proches sont
présents.

Impact des formations en matière de

communication
Dans une étude récente, dont l'objectif était d'évaluer
l'efficacité d'une série de six ateliers de trois heures chacun

après un module de formation de base de deux jours et
demi à la communication lors d'entretiens avec les

proches4, les médecins ayant reçu la formation de base étaient

distribués au hasard entre les ateliers et l'inscription sur

une liste d'attente. L'efficacité de la formation dispensée

était évaluée sur la base d'enregistrements audio de

consultations réelles ou simulées ayant eu lieu avant la

formation, puis après les ateliers pour le groupe concerné, et

cinq mois après la formation de base pour l'autre groupe.
L'évaluation se basait sur le Cancer Research Campaign

Workshop Evaluation Manual. La perception du patient
et de ses proches de la performance du médecin en ma¬

tière de communication, ainsi que leur degré de satisfaction,

étaient évalués par un questionnaire en 15 points.
L'évaluation principale portait sur les bénéfices des ateliers

quant aux compétences des médecins dans trois situations

analysées séparément: lorsqu'ils s'adressent au patient, à

ses proches, et à l'ensemble des deux. L'évaluation secondaire

portait sur la perception que le médecin, le patient et
les proches avaient des performances du médecin, et sur
leur degré de satisfaction.

Un total de 63 médecins avaient reçu la formation de

base. Avant la formation, lors des entretiens à trois

personnes, ils s'adressaient 66% du temps au patient seul,

13% du temps au proche seul, et 13% du temps à

l'ensemble des deux. Cette répartition ne se modifie pas après
la formation. Par rapport aux médecins n'ayant reçu que
la formation de base, les médecins bénéficiant des ateliers,

lorsqu'ils s'adressaient au patient, employaient des questions

plus ouvertes, voire ouvertes/directives, employaient

davantage de questions de dépistage et s'attachaient plus
à faire exprimer et à clarifier les doléances d'ordre
psychologique. Lorsqu'ils s'adressaient au proche, les médecins

ayant bénéficié des ateliers leur donnaient des informations

de manière plus précoce au cours des consultations
réelles et simulées. Lorsqu'ils s'adressaient simultanément

au patient et au proche, les médecins ayant bénéficié des

ateliers utilisaient davantage les outils de communication
tels qu'une attitude empathique, des suppositions basées

sur l'expérience, un souci de sensibiliser ses interlocuteurs
à la réalité des faits et de les y confronter, la négociation,
et un résumé de l'entretien, à la fois au cours des consultations

réelles et simulées. Enfin, les patients ayant eu des

consultations avec les médecins ayant bénéficié des

ateliers manifestaient dans l'ensemble une plus grande
satisfaction (mais ce n'était pas le cas de leurs proches).

Dans les consultations réunissant trois personnes, qu'elles

soient réelles ou factices, les changements observés

reflètent donc une plus grande attention portée par les

médecins aux inquiétudes et aux besoins des patients et de

leurs proches. Les compétences acquises par la formation
sont donc directement mises en œuvre dans la pratique
clinique. Par ailleurs, les changements observés dans la

relation de communication avec les proches sont plus

marqués dans les consultations simulées que dans les consultations

réelles. Enfin, les patients ayant à faire aux médecins

ayant bénéficié des ateliers perçoivent la performance
des médecins comme meilleure et expriment un degré de

satisfaction plus élevé; cette satisfaction plus grande n'est

toutefois pas retrouvée chez les proches, ce qui s'explique

peut-être par le peu de changements observés dans

l'interaction des médecins avec les proches. Pour résumer les

résultats de cette étude, nous dirons que les compétences

en matière de communication avec les patients et leurs

proches ont été améliorées par une formation incluant un

module de base de deux jours et demi suivi par six ateliers

bimensuels de trois heures. Ce type de formation représente

donc sans aucun doute un moyen d'améliorer l'effi-
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cacité de la communication des médecins, même si

l'amélioration des compétences reste limitée en ce qui concerne
la communication avec les proches.

Conclusion
Il serait souhaitable que les médecins prennent davantage
conscience de la difficulté qui existe à communiquer
efficacement avec un patient et ses proches, et que l'on reconnaisse

la spécificité de la situation, fréquente en oncologie,
où la consultation a lieu en présence d'une tierce personne
(agendas différents du patient et de ses proches, influence

sur la durée de la consultation et spécificité des compétences

requises). L'entraînement à de telles situations devrait

idéalement débuter durant les études de médecine et se

poursuivre par des modules spécifiques ciblant en
particulier les difficultés à communiquer avec les proches. Afin

que les compétences théoriques acquises se traduisent par
des changements dans la pratique clinique, il serait utile

de proposer aux médecins de mettre en pratique certaines

compétences spécifiques entre les modules de formation.

Enfin, le fait que les consultations en présence d'une tierce

personne prennent plus de temps devrait être reconnu afin

que les médecins puissent prendre davantage en compte
les inquiétudes et les besoins des proches. Le fait que ce

soit cet aspect qui soit le moins influencé par la formation

doit nous encourager à consacrer certains des ateliers à la

situation spécifique des consultations à trois. Si les ateliers

prennent du temps et consomment des ressources, ils n'en

restent probablement pas moins utiles pour que les

compétences acquises par les médecins bénéficient aussi bien

aux malades qu'à leurs proches.
Les quatre leçons à retenir sont les suivantes. Tout

d'abord, il faut un certain degré de motivation pour in¬

tégrer les proches du patient dans la prise en charge et

communiquer avec eux de manière efficace. Deuxièmement,

pour réaliser cette intégration, il est nécessaire

d'acquérir certaines compétences spécifiques. Troisièmement,

l'acquisition de ces compétences doit se faire par le biais

d'une formation appropriée. Quatrièmement, la mise en

application de ces compétences serait facilitée si l'on
s'accordait davantage de temps dans les consultations en

présence d'un tiers.
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Kommunizieren mit Krebspatienten Fachartikel

Prof. Darius Razavi

Kommunizieren mit Krebspatienten

(Zusammenfassung)

In der Medizin ganz allgemein, ganz besonders aber in der

Onkologie und in Palliative Care, ist Kommunikation heute
als eine wesentliche Kompetenz anerkannt. In der Onkologie

ist sie wegen der Angst und der Stigmatisierung, die

mit einer Krebserkrankung assoziiert werden, wegen der

komplexen medizinischen Information der Ungewissheit
über den Krankheitsverlauf eine besondere Herausforderung.

In ihrer Praxis haben es die Ärzte täglich mit äusserst

schlechten Nachrichten, mit der Information von Patienten

über sehr komplexe Behandlungsmassnahmen zu tun, mit
der Aufgabe, einen «informed consent» einzuholen, oder

mit ängstlichen und depressiven Patienten und Angehörigen

umzugehen.

Die Rolle der Angehörigen bei Krebspatienten
Bei rund einem Fünftel der ärztlichen Gespräche mit
Krebspatienten sind auch Angehörige dabei. Eine noch nicht
publizierte Studie aus Belgien mit 120 Brustkrebspatientinnen
hat kürzlich aufgezeigt, dass die Hälfte von ihnen von

Angehörigen, ein Drittel von ihrem Ehepartner begleitet wird.

Angehörige sind beim Beschaffen von Informationen, bei

der Entscheidungsfindung sowie in der täglichen Pflege

direkt involviert. Als Mitpflegende können sie zuverlässige

Informationen über die Schwierigkeit der Patienten geben,

mit ihrer Krebserkrankung umzugehen. Für den Arzt kann

es deshalb sehr hilfreich sein, sie danach zu fragen, wie sie

die körperlichen Symptome des Patienten wahrnehmen.

So kann er seinen Patienten angemessener informieren

und unterstützen.

Die Kommunikationskompetenz von Ärzten bei

Dreiergesprächen
Trotz der wichtigen Rolle, die begleitende Angehörige
im Kontext von Krebserkrankungen spielen, ist nur wenig

über die Kommunikationskompetenz bei Dreiergesprächen

bekannt. Eine einzige onkologische Studie hat

die Interaktionen des Arztes verglichen, wenn der Patient

allein ist bzw. wenn er von einem Angehörigen begleitet
wird. Sie hat gezeigt, dass das Gespräch durch die

Anwesenheit eines Angehörigen etwas länger dauerte und

der Arzt eher mehr Informationen gab. Der Angehörige
scheint im Gespräch entweder den Platz des Patienten

einzunehmen oder aber ziemlich unbeachtet zu bleiben.

Die Auswirkung von Kommunikationstrainings
Eine neuere Studie hatte zum Zweck, herauszufinden, wie

sich sechs dreistündige Folgetreffen von Ärzten nach einem

zweieinhalbtägigen Grundtraining für Dreiergespräche

auswirken. Will man Dreiergespräche studieren, so müssen

Interaktionen, die sich je an einen der Gesprächspartner

richten und jene, die sich gleichzeitig an beide richten,

je einzeln analysiert werden.

63 Ärzte absolvierten das Training. Im Vergleich zu jenen,
die nur das Grundtraining besucht hatten, tendierten jene,
die (nach dem Zufallsprinzip) auch an den Folgetreffen

teilgenommen hatten, zu offeneren, direktiveren und
gezielteren Fragen. Sie sprachen auch öfters psychologische

Aspekte an. Richteten sie sich gleichzeitig an Patient und

Angehörige, so zeigten sie mehr Empathie, hatten
zutreffendere Vermutungen und eine wachere Wahrnehmung.
Sie konfrontierten und verhandelten häufiger und fassten

öfters die Situation zusammen. Die Resultate dieser Studie

zeigen also, dass die erlernten Fertigkeiten in die klinische

Praxis umgesetzt werden. Schliesslich haben die Patienten

das Verständnis des Arztes für ihre Anliegen als besser

bewertet und waren mit seinen Leistungen ganz allgemein
zufriedener. Zusammenfassend kann man also sagen, dass

sechs dreistündige Folgetreffen alle zwei Wochen nach

einem zweieinhalbtägigen Grundtraining die

Kommunikationskompetenz gegenüber Patienten und Angehörigen
verbessert haben.

Schlussfolgerung
Ärzte sollten sich bewusst sein, dass die Kommunikation

mit Patienten und Angehörigen besondere Fähigkeiten
verlangt. Das Besondere von Dreiergesprächen sollte erkannt
werden (Anliegen von Patienten und Angehörigen,
angemessene Dauer und spezifische Kommunikationskompetenzen).

Idealerweise sollte die Praxis des Dreiergesprächs
also schon während des Medizinstudiums beginnen und

später durch besondere Trainingsmoduls ergänzt werden,
welche die Schwierigkeiten im Gespräch mit Angehörigen
thematisieren.
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Prof. Darius Razavi

Come comunicare con i pazienti nelle

cure palliative?

(Riassunto)

oo(N

La comunicazione è ora riconosciuta generalmente come

un elemento fondamentale delle competenze in medicina,
ed in particolare nella cura del cancro e nelle cure palliative.

La comunicazione in questo campo è particolarmente

impegnativa a causa della paura e delle idee negative associate

al cancro, della complessità dell'informazione medica

e dell'incertezza riguardanti il decorso della malattia. I me-
dici, nella loro pratica quotidiana, devono confrontarsi con
I'annuncio di cattive notizie, con l'informazione ai pazienti

su trattamenti molto complessi, con richieste di consensi

informati, con pazienti e familiari ansiosi e depressi.

II ruolo dei familiari del paziente nella cura del

cancro
Circa un quinto dei colloqui medici in ambito oncologico

avvengono alla presenza di un familiäre. I risultati di una

recente ricerca, non ancora pubblicata, condotta in Belgio

su 129 pazienti con un cancro al seno ha mostrato che la

metà di loro era accompagnata da un familiäre e un ter-

zo delle pazienti era accompagnata dal coniuge. I familiari

sono direttamente coinvolti nella richiesta di informazioni,
nella presa di decisioni e nelle cure quotidiane del paziente.

In quanto implicati direttamente nella cura, i familiari

possono essere dei testimoni affidabili circa le difficoltà del

paziente a convivere con la malattia. Per questo, invitarli
ad esprimere la loro percezione dei sintomi fisici e delle

angosce e preoccupazioni dei pazienti, puô aiutare i medici

ad informare e sostenere l'ammalato nella maniera più

appropriata.

Le competenze comunicative dei medici nei colloqui
a tre
Nonostante l'importanza della presenza di un familiäre

accompagnatore nell'ambito oncologico, si sa ancora

poco delle competenze dei medici nei colloqui a tre. Sola-

mente una ricerca ha confrontato le interazioni dei medici

quando un paziente era solo e quando un paziente era

accompagnato da un familiare. Questo studio ha mostrato
che quando era présente un familiare le interazioni erano

leggermente più lunghe e che i medici erano disposti a

dare maggiori informazioni. Durante il colloquio, a volte i

familiari sembravano prendere il posto dei pazienti, mentre
a volte non venivano presi in considerazione.

L'importanza dei programmi di formazione delle

competenze nella comunicazione
Uno studio recente ha voluto valutare l'efficacia di semina-
ri di approfondimento della durata di sei sedute di tre ore,
condotti dopo due giorni e mezzo di formazione di base

sulle capacité dei medici nella comunicazione nei colloquio
a tre persone. Studiare i colloqui a tre persone comporta

l'analisi separata delle capacité di comunicazione con ogni

partecipante dell'interazione e quella con entrambi simul-

taneamente.
Il programma di formazione è stato completato da 63

medici. I medici che hanno partecipato al programma di

base sono stati confrontati con medici scelti a caso fra
colora che avevano seguito il programma di approfondimento.

Quest'ultimi formulavano più spesso domande aperte,
semi direttive e di chiarimento; erano inoltre maggiormen-
te attenti agli aspetti psicologici. Quando si rivolgevano ai

familiari davano meno informazioni premature. Quando si

rivolgevano simultaneamente al paziente ed al familiare,

usavano maggior empatia, interrogativi educati, erano
attenti alla realtô, confrontavano, negoziavano e riassumeva-

no la situazione. I risultati di questa ricerca hanno dunque
dimostrato un passaggio delle competenze acquisite in

teoria nella pratica clinica. Infine, i pazienti hanno riportato
un punteggio più alto nella percezione della presa in

considerazione delle loro preoccupazioni e un maggior grado
di soddisfazione nei confronti del medico. Riassumendo i

nostri risultati, è possibile concludere che un seminario di

approfondimento di sei sedute di tre ore bimestrali, che fa

seguito ad un corso di base di due giorni e mezzo, miglio-
ra le competenze nella comunicazione con i pazienti ed i

familiari. Malgrado ciô, il trasferimento di queste competenze

nei confronti delle preoccupazioni ed i bisogni dei

familiari rimane limitato.

Condusione
I medici dovrebbero tener présente che comunicare con

un paziente e un familiare nécessita di competenze difficili
da usare. La spécificité dei colloqui a tre persone dovreb-

be essere riconosciuta (tenendo conto dell'agenda del

paziente e del familiare, di una durata adeguata dei colloqui
e di competenze specifiche di comunicazione). La pratica
del colloquio a tre persone dovrebbe dunque idealmen-

te iniziare durante la formazione in medicina e dovrebbe

essere consolidata ulteriormente attraverso del moduli di

formazione specifici che hanno corne obiettivo le difficoltè

a comunicare con i familiari.
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