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Avertissement
Ce rapport d’évaluation est composé de :
· Un document de synthèse qui rappelle la méthode et donne les résultats issus des cinq outils d’évaluation :

· La fiche de suivi médecin

· Le questionnaire d’opinion des patients

· Le livret d’expression des personnels médicaux et paramédicaux

· L’enquête téléphonique auprès des médecins généralistes

· L’analyse des coûts du dispositif
· Des annexes qui comprennent :
· Le recueil exhaustif de l’expression des personnels de tous les sites répondant pour les livrets d’opinion des personnels

· L’analyse détaillée de 100% des items pour les fiches médecins
· L’analyse détaillée de 100% des items pour les questionnaires patients
· L’analyse détaillée de 100% des items parcourus lors des interviews de l’enquête téléphonique auprès des médecins généralistes

· Un exemplaire vierge de chaque fiche ou questionnaire
· La grille d’analyse des coûts avec son mode d’emploi

· Un CD qui comporte le document de synthèse, les annexes et des fichiers des résultats de toutes les enquêtes directement exploitables par les sites
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Annexes
1 Contexte et objectifs
Les premiers États Généraux de la Ligue contre le Cancer en 1998 et 2000 ont permis aux malades de prendre la parole, et ont conduit à la rédaction d’un livre blanc de synthèse soulignant la volonté de la Ligue d’obtenir la reconnaissance d’une spécificité pour la première consultation. En 2000, le plan Gillot-Kouchner consacre la mise en place d’une «consultation d’ancrage» pour tous les patients atteints d’un cancer. En 2001, la Ligue crée son réseau de malades et met en place un premier groupe de travail chargé d’élaborer des recommandations pour « l’annonce de la maladie ». En s’appuyant sur une enquête réalisée à la fois auprès des malades et auprès des médecins, une liste de comportements, situations ou propos à éviter lors de « l’annonce de la maladie » est élaborée.

En 2002, la cancérologie fait l’objet d’une réflexion profonde dans notre pays, et le Plan Cancer est élaboré durant le second semestre. Présenté par Jacques Chirac au début de l’année 2003, il déclenche une véritable mobilisation nationale. Articulé autour de 70 mesures, il doit au final permettre d’améliorer très sensiblement la prévention, la prise en charge, la qualité et la durée de vie des malades. Le 7 octobre 2003, la Direction de l’Hospitalisation et de l’Organisation des Soins (DHOS), la Ligue contre le Cancer et les différentes Fédérations valident le cahier des charges support de l’expérimentation du dispositif d’annonce. Il vise la mesure n°40 du Plan Cancer.
Cette expérimentation s’effectue depuis mars 2004 dans le cadre de 37 projets sélectionnés, associant 58 établissements de santé dans 15 régions. Le cadre général de ce dispositif comprend trois temps principaux dont deux sont médicaux :
1. L’annonce du diagnostic du cancer

2. La proposition d’une stratégie thérapeutique, définie lors d’une réunion de concertation pluridisciplinaire, présentée au patient par le médecin lors d’une consultation médicale et formalisée par écrit à l’attention du malade

3. La mise à disposition d’une équipe soignante, immédiatement après ou à distance des deux temps médicaux précédent. Y concourent notamment, selon le cas, une infirmière, un(e) psychologue, une assistante sociale.

Le dispositif d’annonce s’appuie le plus souvent sur un travail en réseau entre les professionnels concernés. Les temps médicaux peuvent être menés par deux médecins différents et les soignants peuvent relever de services, voire d’établissements distincts.

Les sites ou réseaux expérimentateurs doivent conjuguer les éléments du cahier des charges aux organisations spécifiques des établissements. Chacun doit assurer le réel développement d’un dispositif d’annonce complet aux patients et à leurs familles. Par la suite, il est prévu de capitaliser sur cette phase d’expérimentation afin de réaliser le déploiement national (2005) du dispositif aux établissements et réseaux prenant en charge des patients atteints de cancer sur tout le territoire.
Les objectifs de l’évaluation du dispositif expérimental d’annonce, portent sur cinq axes :

· L’impact organisationnel du dispositif (au sein des services / aux sein des établissements et au niveau de la coordination des acteurs au sein des réseaux de prise en charge des patients)

· Les aspects médico-économiques (coût de la mise en place du dispositif)

· La perception des patients (le ressenti de la qualité de l’annonce pour les nouveaux patients et l’adéquation du dispositif aux attentes des représentants des malades)
· La perception des personnels impliqués dans l’expérimentation

· La perception des médecins généralistes des patients bénéficiaires du dispositif

Pour se faire, un ensemble d’outils a été développé afin d’évaluer chacun de ces axes.
2 Méthode d’évaluation
2.1 Les outils
2.1.1 La fiche de suivi médecin
Cette grille d’évaluation qui existe sous deux formes, l’une destinée à l’adulte et l’autre destinée à l’enfant, a été diffusée dans tous les sites avec un codage permettant d’identifier chacun d’eux. Cette fiche est composée de deux colonnes, une pour chacune des consultations du dispositif, et comporte 35 questions pour la fiche adulte et 39 pour celle de l’enfant. Cette fiche qui a été analysée, grâce à des tris à plat et des tris croisés adaptés. Elle permet de décrire le comportement du médecin avec chaque patient lors de l’annonce. Par la suite, on peut confronter ces résultats avec ceux du questionnaire d’opinion des patients. Ce document permet également de recueillir les coordonnées du médecin généraliste du patient. Cette information a servi de base à l’enquête téléphonique auprès du médecin généraliste désigné.
2.1.2 Le questionnaire d’opinion des patients
Ce questionnaire a pour objectif d’apprécier l’opinion des patients quelques semaines après le début de leur prise en charge dans le cadre du dispositif d’annonce. Ce questionnaire est remis en main propre après le deuxième temps du dispositif d’annonce. Il est composé de 2 pages recto/verso, soit 36 questions dont une ouverte permettant des commentaires libres. Le questionnaire d’opinion est différent selon qu’il s’adresse à l’adulte ou à l’enfant. Il permet en outre de confronter les résultats à ceux issus des fiches d’évaluation du dispositif, remplies par le médecin.
2.1.3 Le livret d’expression des personnels médicaux et paramédicaux
Il s’agit d’un dossier de libre expression complété par les professionnels du site évalué. Il vise à recueillir la perception et le vécu des personnels impliqués dans ce dispositif d’annonce. Ce dossier permet d’analyser les points forts et les points faibles du dispositif, les moyens mobilisés, l’apport de ce dispositif pour le personnel médical d’une part et pour les patients d’autre part, la place que doit tenir chaque catégorie de soignant, les changements organisationnels conséquents à cette mise en place et les difficultés d’application du cahier des charges. Cette libre expression s’est déroulée lors d’une séance de travail menée par le coordinateur du site en présence de l’ensemble des personnels impliqués dans ce dispositif d’annonce.
2.1.4 L’enquête téléphonique auprès des médecins généralistes
L’évaluation de la perception des médecins libéraux est une source d’informations précieuses du fait de leur importance croissante au cœur du processus dès lors qu’un patient intègre le circuit médical. De ce fait, l’échantillon de praticiens a été composé en fonction des noms communiqués par les patients et notés sur les fiches de suivi médecin. A partir de cette base, un courrier leur a été envoyé afin d’annoncer l’appel téléphonique d’un enquêteur. Ce dernier a déroulé un questionnaire de 30 items pendant une durée moyenne de 10 minutes. Ce procédé a permis de recueillir l’opinion de médecins généralistes dont au moins un patient était atteint d’un cancer et avait bénéficié du dispositif d’annonce. Ils ont été questionnés sur leur perception et implication quand à l’annonce de la pathologie aux patients. On a ainsi pu cerner au mieux leur positionnement et leurs attentes dans ce processus.
2.1.5 L’analyse des coûts du dispositif
L’analyse des coûts du dispositif a pour but de définir le coût qu’occasionne le dispositif d’annonce des cancers. La méthode d’analyse retenue a été celle des coûts directs. Pour ce faire, une cible de cinq établissements de statuts différents a été sélectionnée. Il s’agit de la polyclinique de Bordeaux nord, du CH d’Auxerre, de l’Institut Claudius Regaud de Toulouse, de l’hôpital de La Timone (APHM) et de l’hôpital Saint Louis (APHP). Une grille d’analyse des coût à été définie lors de deux séances de travail avec chacun de ces sites, en tenant compte des spécificités de chacun, afin d’en extraire une synthèse pondérée, puis ramenée au coût unitaire direct du dispositif d’annonce par patient.
2.2 Les difficultés rencontrées
Trois difficultés majeures ont été rencontrées lors de l’évaluation du dispositif d’annonce. D’une part, l’évaluation a débuté alors que le lancement de l’opération était en cours. D’autre part, les sites étaient tous à des niveaux de mise en œuvre différents et ne présentaient pas une organisation homogène facilitant les comparaisons. Enfin, durant une période allant du 29 juillet au 10 octobre, les interventions des consultants auprès des sites ont été suspendues. Cela peut expliquer le retard pris par certains sites dans la restitution des données d’évaluation dans les délais impartis.
2.3 La manière de les surmonter
Afin de contrer ces difficultés, les outils ont été testés sur un échantillon d’établissements. L’évaluation a inclus une visite systématique de chacun des sites et réseaux, le plus souvent en début d’évaluation. Des contacts téléphoniques répétés ont permis d’entretenir la motivation et de répondre aux questions et les supports qui ont été adressés aux sites ont été accompagnés de mots d’explication facilitant leur utilisation. De plus, une très bonne transparence avec le comité de pilotage a permis le développement d’une bonne synergie au service du projet et les délais courts ont conduit le comité et les sites à travailler sans relâche en se donnant une obligation de respect du temps. Enfin nous avons prolongé d’un mois la période de collecte et de saisie des fiches médecins et des questionnaires patients (31 décembre 2004). 
3 Résultats
3.1 En termes quantitatifs
3.1.1 La fiche de suivi médecin
4763 fiches médecins adulte ont été renvoyées de l’ensemble des sites participant à l’expérimentation dont 2402 avec la première partie de remplie (toute première consultation d’annonce), 3408 avec la seconde partie remplie (présentation du PPS) et 1046 avec les deux parties de la fiche saisies. 167 fiches médecins enfant ont été renvoyées des sites intégrant la pédiatrie à l’expérimentation.
3.1.2 Le questionnaire d’opinion des patients
989 questionnaires de patients adultes nous sont parvenus et ont été saisis. Les questionnaires intégraient un identifiant d’établissement. La disparité des retours constatés par établissement étant très importante, les résultats présentés n’intègrent pas de redressement des données par établissement ou par réseau. Le questionnaire a été rempli dans 75% des cas par le patient lui-même. Seuls 315 répondants ont donné une réponse à la question du sexe en fin de questionnaire. On constate que 65% de ces répondants sont des femmes et la moyenne d’age recensée est de 60 ans (écart-type : 13).
3.1.3 Le livret d’expression des personnels médicaux et paramédicaux
31 sites ont organisé des réunions d’expression des personnels médicaux et para médicaux sur la mise en place du dispositif d’annonce des cancers et ont renvoyé le livret. 1 site a organisé la séance de travail sans retourner le document et 5 sites ne semblent pas avoir réuni leur personnel. Au total, 324 personnes ont participé à ces réunions qui ont rassemblé entre 5 et 15 participants.
3.1.4 L’enquête téléphonique auprès des médecins généralistes
Dans le cadre de leurs consultations médicales, les patients étaient invités à communiquer les coordonnées de leur médecin généraliste. En traitant les 3.800 premières fiches adultes retournées, un fichier de 1.130 médecins généralistes a pu être créé. Sur la base de ce fichier qui a été intégralement exploité, 156 entretiens téléphoniques d’une dizaine de minute en moyenne ont pu être réalisés. La nature et le caractère officiel de la démarche étaient précisés en introduction à l’entretien.
3.1.5 L’analyse des coûts du dispositif
L’analyse économique du dispositif d’annonce s’appuie sur l’observation des coûts directs d’une sélection de sites. Les 5 sites pilotes ont parfaitement répondu, grâce à l’implication des directeurs et secrétaires généraux. La synthèse pondérée des coûts de ces cinq sites permet de dégager une déclinaison du coût unitaire direct par patient inclus dans le dispositif d’annonce.
3.2 En termes qualitatifs
3.2.1 La fiche de suivi médecin
Au 1er janvier 2005, nous avions reçu 4763 « fiches médecins » renseignées pour des adultes et 167 fiches pour des enfants. Donc, durant cette période d’évaluation, les médecins et leurs équipes ont documenté un peu moins de 5000 situations d’annonce, telles qu’elles ont été réellement vécues au sein de leur service.
Le stade d’entrée du patient dans ce dispositif d’annonce hospitalier varie. En effet, la fiche permettait d’enregistrer ceux qui entraient dans le protocole à travers une toute première consultation d’annonce. La moitié de l’échantillon est concernée. L’autre moitié est probablement directement entrée dans le dispositif d’annonce à l’occasion de la proposition de programme personnalisé de soins (PPS). Cette répartition schématique doit être nuancée. Il a aussi pu arriver que deux fiches soient complétées pour le même patient.
Dans près d’un quart des fiches qui nous sont retournées, les deux colonnes sont complétées pour un même patient. De plus, une fois sur deux, lorsque tout est renseigné, la même date est mentionnée, comme si les deux temps importants du dispositif d’annonce (première annonce, PPS) se fondaient en un seul temps. C’est la consultation « tout en un » du patient qui sait qu’il a un cancer et qui arrive dans le service engagé dans le dispositif d’annonce à un stade déjà avancé de sa connaissance. Ce point est confirmé par les médecins dans la rubrique : «conclusion : il s’agissait d’une consultation d’annonce ou de confirmation d’annonce ». Ces deux affirmations concernent  58% des 2409 médecins qui ont complété cette rubrique. 

Les jours de consultation sont assez régulièrement répartis sur la semaine. A toutes les étapes du dispositif, on observe que la moitié des consultations ont lieu les deux premiers jours de la semaine. On note 15% de consultations les vendredi et quasiment aucune les samedi.
La spécialité des praticiens qui assurent les consultations dans le cadre du dispositif d’annonce varie considérablement selon que l’on est en toute première consultation ou au stade de proposition du PPS. Pour la toute première consultation, la rubrique est renseignée 2793 fois. On y dénombre 15% de chirurgiens, 25% de spécialistes de cancérologie (oncologues ou radiothérapeutes) et 60% de toutes spécialités (gastroentérologues, pneumologues, …). Au stade de la proposition du PPS, la dispersion se réduit et on relève 50% de spécialistes de cancérologie (35% d’oncologues et 15% de radiothérapeutes). Dans le cas des enfants, la dispersion est toujours la même quelque soit le stade (moitié pédiatres et moitié spécialistes de cancérologie : hématologues, oncologues).

Le patient vient accompagné dans 64% des cas. L’enfant, lorsqu’il est présent (3/4 des cas) est accompagné par ses deux parents (2/3 des cas). Il est reçu par un médecin qui est seul dans 58% des cas. Ce médecin est entouré par un collaborateur dans 32% des cas et par plus d’un collaborateur dans 10% des cas.  

Le dispositif d’annonce prévoit une information précoce et complète du patient sur sa maladie et sur les personnels supports dont il peut bénéficier. Cette rubrique de la première colonne est peu renseignée. On observe que lors de la toute première consultation, un document sur sa maladie est remis au malade 507 fois et les coordonnées des personnes supports à joindre 443 fois. 
Dès la toute première consultation, une information sur la RCP devait être donnée. Les médecins affirment l’avoir fait 1603 fois et disent ne pas avoir abordé le sujet 702 fois. 
La RCP est un temps fort et obligatoire du dispositif. On s’attend à ce qu’elle ait lieu entre les deux consultations. Or lorsque le patient vient pour la toute première consultation d’annonce, la RCP a déjà eu lieu 664 fois. On peut dire que le dossier circule avant le malade. Les médecins déclarent 206 fois que le malade a reçu son protocole thérapeutique et son PPS, sans que jamais son dossier ait été présenté en RCP. L’absence de passage en RCP s’explique principalement par le caractère d’urgence ou le fait que le cas rentre dans un référentiel connu.
Une place devait être donnée à l’information relative aux associations de patients. Sur ce point, quelque soit le stade de déroulement du dispositif et que le patient soit un adulte ou un enfant, l’information lui est rarement donnée (421 fois en toute première consultation et 472 fois lors de la deuxième consultation). 

Le dispositif d’annonce prévoit un accès à des personnels supports (paramédicaux) dès l’entrée dans la maladie. Sur les 4763 fiches saisies, ce point est abordé 1572 fois. Lors de la toute première consultation, un RDV avec une infirmière référente et une psychologue est proposé dans 43% des cas. Le RDV avec l’assistante sociale est proposé dans 25% des cas. 
On retrouve cette constante plus loin dans la prise en charge du patient, puisque lors de la présentation du PPS, le bilan social n’est proposé que par 14% des 2995 répondants à cette rubrique. Ce point n’est pas vrai pour l’enfant et ses parents pour lesquels le RDV avec l’assistante sociale est proposé 77 fois pour les 91 fiches qui ont cette rubrique complétée. Le bilan social est proposé 41 fois pour les 81 fiches qui ont cette rubrique complétée. 

La notion de médecin référent proposé au patient, revient plus régulièrement, dès l’entrée dans le dispositif d’annonce (1579 fois pour les adultes et 102 fois pour les enfants).
Le PPS, est conçu dans le dispositif d’annonce comme un véritable programme comprenant plusieurs facettes. Cette rubrique est complétée 2995 fois. Or, si le protocole thérapeutique (Chimiothérapie, radiothérapie, chirurgie) est présenté dans la quasi-totalité des cas (95%), le reste des composantes du PPS est présenté de manière très inconstante : Coordonnées des professionnels paramédicaux (32%), coordonnées des assistantes sociales (14%) et des associations de patients (14%). 

Le PPS, tel que décrit ci-dessus, a fait l’objet d’un document écrit remis au patient par 44% des 2885 répondants à cette rubrique. 

Le plus souvent, le patient adhère au protocole qui lui est proposé (96% des 2940 répondants). Il demande un délai de réflexion deux fois sur cent et presque jamais un deuxième avis (0,2%). 
Le médecin dit avoir proposé au patient adulte de prendre un deuxième avis 301 fois (6% tu total des fiches adultes) et 11 fois au patient enfant (6,5% du total des fiches enfants).
Le médecin traitant est le plus souvent informé par courrier (97%) dans les 48heures. L’information du médecin traitant, le jour même de la consultation, a lieu dans 2% des cas par téléphone et moins souvent par mail. Le dossier communicant de cancérologie est déclaré utilisé pour 48 patients adultes et 1 patient enfant. 

La durée de la consultation médicale est de 35 minutes (+ou- 14) pour l’adulte, que l’on se trouve en début d’annonce ou en présentation du PPS. Pour l’enfant ce temps est accru de 8 minutes avec une moyenne de 43 minutes et un écart type plus important (+ou- 17). 
Signalons quelques particularités supplémentaires pour l’enfant (% calculés sur la base des répondants à chaque rubrique):

-
L’enfant reçoit une information spécifique personnelle dans les 70% des cas.

-
Du matériel pédagogique est remis à l’enfant dans 17% des cas.

-
L’enfant est informé de l’impact de sa maladie dans 68% des cas.

-
L’organisation des soins est expliquée aux parents dans 95% des cas.
3.2.2 Le questionnaire d’opinion des patients
Le questionnaire devait leur être remis à l’issue de la deuxième consultation (PPS), libre à eux de répondre depuis leur domicile. On constate que la moitié des répondants avait déjà eu plus de deux consultations dans le même site au moment où ils renvoyaient leur questionnaire (en moyenne 4 pour cette moitié de répondants).
La perception de la durée d'attente entre l'heure prévue du rendez vous et la prise en charge par le médecin est globalement bonne avec un taux d’acceptation (la jugeant raisonnable) de plus de 82% pour la 1ère consultation et 83% pour la seconde.

Pour les deux consultations, la durée d’attente est jugée plutôt déraisonnable pour une durée médiane d’une heure et tout à fait déraisonnable pour une durée d’attente de 1h30.

Au final sur les conditions d’accueil, « le respect de la confidentialité et de l'intimité » sont particulièrement appréciés avec 95% de patients satisfaits à l’opposé de « l'information donnée sur la durée probable de votre attente avant la consultation » ou ce taux n’est que de 73%. On peut dire que plus d’un quart des patients ont donc une attente forte sur ce point. 

Dans plus de la moitié des cas, l’initiative de la 1ère consultation émane d’un conseil du médecin spécialiste et dans un 1/3 des cas du médecin généraliste ce que confirment les résultats de l’enquête auprès des MG. La spécialité du médecin spécialiste n’est toutefois pas précisée.

Une fois la 1ère consultation passée, le délai moyen constaté par les patients entre la 1ère consultation et la seconde, est tout à fait concordant avec les données remontées par les fiches médecins. Il est de 15 jours. 93% des patients jugent ce délai raisonnable mais les 7% qui le jugent déraisonnable ont expérimenté un délai moyen de 30 jours. Mais ce délai est mis à profit les ¾ du temps pour réaliser des examens.

Les recommandations relatives aux moments des consultations sont diversement suivies. On peut juste noter que la 1ère consultation intervient très majoritairement en début de semaine plutôt qu’en fin de semaine (14% le vendredi).

La durée moyenne de ces consultations perçue par les patients, est alors de 30 minutes pour la 1ère consultation et de 20 minutes pour la seconde avec toutefois des écarts-type importants de respectivement 28 et 22 minutes.

Lors des 2 consultations, les patients ayant répondu déclarent pour les 2/3 d’entre eux avoir été accompagnés. Les médecins ou les oncologues qui assurent ces consultations, sont eux dans un tout petit plus de la moitié des cas, seuls.

Dans le meilleur des cas, seuls 10% des patients ayant remplis le questionnaire ont donné une réponse aux questions relatives aux sentiments perçus et à leur expression au moment de l’annonce. L’interprétation de ces réponses est donc très délicate. On pourra toutefois remarquer que les réponses exprimées se sont faites majoritairement sur le sentiment de désarroi (par 113 individus sur les 987 répondants) et peu à l’opposé sur le sentiment de colère (16 répondants).

D’un point de vue factuel on notera que les consultations d’annonces ont été effectuées dans 85% des cas dans un bureau et que les médecins ont été interrompus à minima une fois au cours de 20% des consultations.

Au final, point extrêmement important, « la disponibilité du médecin pendant les consultations »,  « la capacité d'écoute du médecin », « la sollicitude de l'équipe médicale (le sentiment que vous avez été respecté en tant que personne) » sont des aspects appréciés par plus de 95% des patients.

Dans le même état d’esprit, 96% des patients ont eu la possibilité de poser les questions qu’ils souhaitaient et 94% ont eu une réponse à celles-ci.

Le cadre - « L'environnement où s'est déroulée la consultation (éclairage, bruits, …) » - lui, est moins apprécié, avec moins de la moitié des patients s’exprimant sur ce point. Toutefois, 90% des répondants le juge satisfaisant.

Pour le tiers des patients qui ont répondu à la partie « sujets abordés », la fréquence des sujets abordés par ordre décroissant s’établit ainsi :
SUJETS ABORDES 

 Vie « quotidienne » et possibilités pendant le traitement 

64%

 Relation avec famille – entourage 





60%

 Information sur les aides psychologiques 



56%

 Retentissement psychologique 





55%

 La ou les causes de la maladie 





53%

 Relation avec les enfants 






53%

 Conséquences professionnelles 





44%

 Séquelles à long terme 






41%

 Activité physique recommandée 





36%

 Information sur les aides sociales 





36%

 Information sur les associations de malades 



31%

 Sexualité 









20%
Mais il n’existe pas de ventilation de cette information suivant la localisation tumorale pour juger de la pertinence des sujets à aborder. 

L’entretien lui-même entraîne dans 96% des cas une annonce de « diagnostic dans un langage clair et compréhensible » avec une « information claire sur le traitement et les étapes à venir ». Mais 10% des patients estiment ne pas avoir eu une « information complète sur la maladie ».

Près de 20% des patients déclarent ainsi ne pas « avoir reçu les coordonnées des personnes à contacter en cas de besoin » ou « avoir reçu un document qui les informe sur les soins ». De même, dans les ¾ des consultations, l’information sur la possibilité d’obtenir un second avis n’est pas évoquée (78%) même si au demeurant, seuls ¼ des patients disent avoir recours de leur propre initiative à un deuxième avis.

Moins de 20% des patients évoquent l’information sur les psychologues, les assistantes sociales ou les infirmières. Pour ceux qui ont répondu à ces aspects, dans plus de la moitié des cas, le sujet des psychologues ou des assistantes sociales a été évoqué et dans environ 1/3 des cas avec une proposition de RDV. Au final moins de 16% des patients s’étant exprimés ont effectivement rencontré l’un ou l’autre de ces personnels paramédicaux. Ce point est cohérent avec les renseignements fournis par les « fiches médecin ».
Le personnel infirmier est peu abordé mais plus de 50% des patients les ont rencontrés.

Les autres contacts mentionnés (18% des cas) le sont, une fois sur cinq, avec des diététiciennes.

Pour conclure sur ces aspects d’information, quand les informations sont communiquées, elles le sont principalement lors de la 1ère consultation. 

Les médecins généralistes sont, aux dires des patients, très majoritairement informés soit via le médecin soit via le patient (96%). 75% des patients ayant répondu ont d’ailleurs eu un contact avec le médecin traitant habituel suite à ces consultations hospitalières.

Au final, dans 94% des cas les consultations d’annonces ont permis d’établir un climat de confiance avec le médecin et l'équipe soignante du site évalué et 94% des patients jugent bonne ou très bonne la prise en charge dans l’établissement.

Les 10 remarques émergeantes au chapitre « libre expression » sont les suivantes :

1.
Satisfait / tout a été parfait / très bien

2.
Annonce claire / directe / appréciable / réconfortante / bon contact

3.
Médecin et personnel soignant très à l'écoute / impliqués /

4.
Le savait déjà / pas de surprise

5.
Annonce dure moralement / difficile à s'avouer / peu entouré

6.
Manque d'information sur les rechutes, la vie après la maladie
7.
Manque de tact lors de l'annonce du diagnostic

8.
Manque d'information sur les effets / les étapes du traitement

9.
Mal entouré médicalement / psychologiquement / pas assez de soutien

10.
Désintérêt de l'équipe médicale / débordée / trop de pression
3.2.3 Le livret d’expression des personnels médicaux et paramédicaux
Les retours des livrets d’expression des personnels médicaux et paramédicaux en terme de contenu ont été très importants. Cependant, sur chacun des points abordés au cours de cette séance de travail, certaines idées, remarques et observations ressortent clairement. Pour chacune des questions posées, les réponses les plus fréquemment citées sont les suivantes : 

Ce que ce dispositif apporte à l’équipe impliquée : plus grande collaboration entre les différents intervenants du processus (médecins, infirmières...), plus de temps consacré aux patients et à l’établissement d’une relation, plus d’informations entre les intervenants et à destination des patients, sentiment de mieux travailler en équipe et de mieux prendre en charge les patients tout au long du processus, meilleur accompagnement grâce aux infirmières, psychologues, assistantes sociales… et une plus grande efficience des étapes du parcours (informations, supports, accompagnement).

Ce que vous pensez que ce dispositif apporte aux patients : une meilleure prise en charge des patients, plus de temps consacré aux patients, plus d’explications données aux patients (orale comme écrite), plus de confiance entre les malades et l’équipe soignante, la consultation infirmière rassure et accompagne les patients, un meilleur suivi des patients tout au long du parcours thérapeutique, la mise à disposition d’interlocuteurs référents pluridisciplinaires et la visite des locaux qui démystifie la suite du traitement.

Points forts du dispositif d’annonce tel qu’il est appliqué : personnel dédié au dispositif d’annonce et fortement mobilisé, interlocuteurs référents pluridisciplinaires cohérents dans leurs discours vis-à-vis des patients, prise en charge et soutien des patients tout au long du parcours, organisation structurée et formalisée, plus de temps dédié aux patients sur l’ensemble des consultations, lieux dédiés à la consultation d’annonce, soins de support intégrés aux parcours des patients.

Points faibles du dispositif d’annonce tel qu’il est appliqué : manque de coopération d’autres services / professionnels de santé, manque de temps à allouer aux patients, manque de ressources (humaines et matérielles) à affecter au dispositif, difficultés à recruter, manque de locaux pour recevoir les patients, manque de documents à remettre aux patients ou difficultés à les établir (PPS), et l’entrée dans le processus qui est plus difficile lorsque le cancer est annoncé ailleurs.

Place que doit tenir chaque catégorie de soignant dans ce dispositif d’annonce : chaque intervenant à une place définie dans le dispositif d’annonce, les médecins annoncent le cancer et les protocoles thérapeutiques. L’infirmière est au centre du dispositif soignant. Elle soutient et oriente le patient. La psychologue et l’assistante sociale accompagnent les patients pendant les traitements et les autres membres de l’équipe pluridisciplinaire interviennent en renfort.

Changements organisationnels dûs au dispositif d’annonce : plus de temps consacré aux patients, nouvelles ressources disponibles pour l’annonce, réaffectation / embauche de personnels, prise de conscience de tous les intervenants de l’importance de l’annonce, meilleure définition des rôles de chacun, structuration et formalisation des parcours que doivent suivre les patients, réorganisation des planning, rendez-vous, consultations, lieux, etc. et augmentation des temps d’échanges et de concertation entre professionnels.

Difficultés rencontrées dans l’application du cahier des charges : non disponibilité totale des soignants par manque de temps, manque d’effectifs, difficultés de recrutement, moyens dédiés insuffisants, PPS pas toujours remis sous forme écrite, difficultés dans l’organisation des jours de consultation et plages de consultations infirmières insuffisantes.
3.2.4 L’enquête téléphonique auprès des médecins généralistes
Avant toute analyse, il est important de re-préciser que l’échantillon interrogé ne constitue pas un échantillon représentatif des Médecins Généralistes au niveau national. Il est par contre représentatif des MG «théoriquement» impactés par le dispositif dans la mesure où les coordonnées des MG interrogés nous ont été transmises via leurs patients actuellement traités et directement concernés par le dispositif. Ces MG devraient donc constituer une population médicale logiquement plus sensibilisée par le dispositif.

Ils sont d’ailleurs près de 92% à déclarer avoir parmi leur clientèle actuelle, des malades atteints de cancer. En moyenne ils ont 10 patients atteints et effectuent 4 annonces par an. Aucun n’a déclaré ne pas avoir de clients atteints dans sa clientèle. 

Plus encore, ils sont à peine 2% à ne jamais avoir eu à annoncer le diagnostic de la maladie pour leurs patients atteints de cancer et 30% l’ont fait pour la majorité de leurs patients. Sur les 156 répondants, 33% affirment avoir été les seuls à effectuer l’annonce du diagnostic et 59% y ont participé, le plus souvent avec un spécialiste ou un chirurgien (dans près de 70% des cas). Leur rôle dans l’annonce et en se fiant à leur expression, est donc central.

Toutefois par rapport au Plan Cancer, sur l’ensemble des MG ayant acceptés de répondre, 66% affirment être informés du Plan. Ce chiffre peut-être jugé comme positif mais compte tenu des éléments décrits ci-dessus, 34% de MG non informés constitue clairement un résultat négatif. On peut probablement considérer qu’il y a ici une interprétation de ce résultat à opérer : 34% ne connaissent pas le détail du Plan mais sont informés de l’existence du Plan. Il parait en effet difficilement imaginable qu’un tiers des MG (et il s’agit encore une fois de MG ici directement impactés) ne soit pas au courant d’un Plan de cette envergure. Cette interprétation est plausible dans la mesure où seuls 25% affirment connaître la mesure 40 du Plan Cancer qui porte sur l'amélioration des conditions d'annonce.

Dans le même ordre d’idée, seuls 5% savent que certains de leurs patients ont bénéficié du nouveau dispositif d'annonce mis en place en 2004 à titre expérimental, 12% n’étaient pas en mesure de répondre et surtout 83% affirment ne pas savoir. 

Ils sont néanmoins 44% à déclarer avoir eu des contacts avec les équipes médicales et soignantes hospitalières ayant pris en charge leurs patients atteints de cancers. L’étape «Annonce» en tant que telle n’est donc pas clairement identifiée mais les contacts existent dans près de la moitié des cas. Reste que dans la majorité des cas les MG répondants affirment ne pas avoir eu de contacts avec des équipes censées - précisément dans le cadre du dispositif - leur apporter un retour rapide d’information.

Qui plus est, quand les contacts existent, majoritairement établis par téléphone ou par écrit, 90% des MG estiment que le contenu de l'information délivrée par le médecin hospitalier est satisfaisant.

Finalement, en termes de dispositif d’annonce, l’évolution perçue est à l’heure actuelle faible, tant pour les patients que pour les relations entre les MG et les équipes. Toutefois, les MG estiment que l’impact escompté sera positif pour les 2 populations. Seuls 2 médecins sur les 156 interrogés sont d’avis contraires. Il est intéressant de noter qu’ils font partie de ceux affirmant ne pas avoir au de contacts avec les équipes soignantes pour leurs patients traités. Ce retour d’information et l’implication dans l’ensemble de la démarche de suivi du patient sont d’ailleurs les points émergeants des verbatim des médecins généralistes interrogés.

Dans le détail, les apports escomptés pour les patients – vu par les MG – sont avant tout des éléments basiques : annonce d’un diagnostic confirmé et annonce d’une proposition thérapeutique après avis pluridisciplinaire.

A côté de cela, les apports escomptés du dispositif pour les MG, portent bien majoritairement sur un apport accru d’information pour les MG et pour retransmission à leurs malades atteints du cancer. Au chapitre des points négatifs on relèvera que 47% des MG estiment que le dispositif leur demandera plus de taches administratives et surtout 23% - près d’1 MG sur 4 - estime que le dispositif lui fera perdre du temps.

Le point le plus préoccupant par rapport au dispositif d’annonce reste que 20% des MG interrogés affirment ne pas être dans leur fonction de médecin généraliste, personnellement concernés par le Plan Cancer. On peut considérer les 80% qui le sont et mesurer l’effort de communication qui reste à faire à vis-à-vis de cette population de MG qui doit pouvoir et vouloir jouer son rôle.
3.2.5 Préparation à l’analyse des coûts du dispositif
La méthode retenue pour l’analyse économique du dispositif d’annonce s’appuie sur l’observation des coûts directs. Pour les charges de personnels, les coûts du médecin ainsi que ceux afférents aux IDE ou cadres soignants résultent de calculs en rapportant des coûts horaires à des temps moyens passés au sein des sites pilotes. 
Pour ce qui est des personnels supports, cette catégorie regroupe différents corps de métiers avec des coûts horaires propres à chacun. La fréquence du recours à ces personnels par les patients est très variable. Pour eux seulement, le calcul du coût est pondéré en fonction des taux horaires appliqués et de la fréquence du recours (troisième ligne du tableau avec un résultat de 11,90 €)
La documentation spécifique comprend ce qui est remis aux patients, que ce soit des fiches sur sa pathologie, les coordonnées des personnes ou associations qu’il peut contacter, du matériel pédagogique, etc. L’amortissement matériel et mobilier spécifique englobe les coûts afférents par exemple à la salle de consultation ou au matériel dédié. Les frais de logistique et de structure reprennent les coûts supportés par l’établissement et ventilés sur ces consultations spécifiques.
Au terme des séances de travail avec chacun des sites retenus, la grille de synthèse pondérée des coûts de ces cinq sites pilotes déclinée en coût unitaire par patient est la suivante : 

[image: image5.emf]

 Charges de personnel

Temps moyen Coût horaire Coût de la consultation



         

Médecin 41,20 58,68 € 40,09 €



         

IDE ou cadre soignant 59,60 29,36 € 28,72 €



         

Personnel support 44,00 32,20 € 11,90 €

TOTAL 144,80 120,25 € 80,70 €

1,58 €

4,20 €

86,48 €

21,99 €

108,47 €

68,39 €



TOTAL COUT HORS CONSULTATION MEDICALE

COUTS DIRECTS :

Total coûts directs du dispositif

TOTAL COUT DE REVIENT DU DISPOSITIF



Documentation spécifique



 Amortissement matériel et mobilier spécifique



COUTS INDIRECTS

Frais de logistique et structure (20 %)


4 Analyse
Des moyens ont été alloués à 37 projets retenus, incluant 58 établissements hospitaliers publics et privés. 8 des 37 projets sont portés par un réseau et ont été sélectionnés comme tels.
Tous se sont engagés à appliquer le dispositif d’annonce décrit dans le cahier des charges mentionné au chapitre « contexte et objectifs ».

Les différents outils de l’évaluation de l’application de ce dispositif, montrent un certain nombre d’écarts par rapport à ce cahier des charges. L’analyse de ces écarts doit être effectuée en prenant en compte le fait que l’évaluation a été contemporaine de la mise en œuvre. Certains sites restent encore en montée en charge avec des recrutements de personnel paramédical en cours, et un travail de conception de documents à diffuser au patient, alors que l’évaluation menée par IneumConsulting s’est arrêtée fin décembre 2004.
L’évaluation démontre que la toute première annonce du cancer peut avoir lieu en divers points : cabinet de ville du généraliste, du spécialiste, clinique ou hôpital plus ou moins spécialisés. 
En effet, dans notre échantillon la première colonne n’est remplie qu’une fois sur deux. De plus, on dénombre l’item annonce du diagnostic coché 732 fois seulement et l’item confirmation d’annonce coché 804 fois. Pour ces deux items, on atteint un pourcentage de 58% des 2409 qui ont complété tous les items de cette rubrique et 32% si on prend en compte le total des 4763 fiches traitées. Donc la plus part des malades bénéficiaires du dispositif d’annonce avaient déjà eu une annonce partielle ou totale en dehors du service expérimentateur.

L’expression des patients et l’interrogation de leurs médecins généralistes montrent que :

-
Le contact entre le patient et son médecin généraliste reste constant. Il n’est pas interrompu par l’entrée dans la maladie ou l’intervention d’une équipe spécialisée. En effet, 75% des patients ayant répondu à l’enquête ont eu un contact avec le médecin généraliste habituel à la suite des consultations d’annonce. 

-
Les médecins généralistes déclarent intervenir dans un continuum de prise en charge du cancer. Un tiers des MG disent être les seuls à annoncer la maladie et plus de la moitié disent avoir contribué à cette annonce. Les autres contributeurs à l’annonce sont des chirurgiens ou des spécialistes d’organe. Le « cancérologue » est cité par le MG, comme un contributeur parmi d’autres. 
A l’heure où le système français de santé se réforme en se recentrant sur le MG, il est essentiel de tirer les leçons de ces constats.

Par ailleurs, le personnel au sein des établissements exprime un grand nombre d’axes d’améliorations organisationnels en rapport avec la mise en place du dispositif tels que :

-
une meilleure protocolisation du dispositif d'annonce

-
une fluidification dans la chaîne fonctionnelle

-
une structuration et la formalisation de l'existant, voire une mise en place d'une nouvelle structure

-
la création de nouveaux outils

-
l’établissement de nouvelles fonctions et le détachement de personnels

-
la prise en compte d'un temps spécifique dédié à l'annonce

-
l’installation d'un local dédié au patient et sa famille pour mieux les accueillir

-
la réduction des délais entre la consultation d’annonce, la réunion pluridisciplinaire et la seconde consultation

-
l’organisation et l’allongement de la durée de consultation.

-
l’augmentation des temps d'échanges, de concertation et de coordination entre les professionnels

-
la définition du rôle de chacun

-
le renforcement de la position des infirmières de consultation

-
la personnalisation des soins prodigués
On observe que le patient identifie clairement le médecin. Il sait ce qu’est une psychologue ou une assistante sociale, mais ignore le plus souvent ce qu’est une infirmière « référente ». En effet, le patient déclare en avoir entendu parler une fois sur cinq, tout en disant l’avoir rencontrée une fois sur deux.
L’expression des personnels nous rappelle que l'infirmière est au centre du dispositif. Elle est:

-
le facilitateur de cette concertation pluriprofessionnelle

-
l'interlocuteur privilégié du patient

-
l’interface entre le patient et les médecins (moins de perte de temps pour les réponses à apporter aux patients)

Cette diminution des barrières hiérarchiques permet au patient d'être rassuré. Il a un contact plus proche avec les personnels soignants qui lui consacrent plus de temps et d'explications. Ainsi, ils ré-humanisent le processus de soins

La consultation infirmière a été le cadre pour :

-
d’écouter, reformuler, orienter et accompagner le patient

-
commenter et expliquer le déroulement du traitement et ses effets secondaires dans un lieu calme

-
démystifier un traitement souvent difficile à appréhender dans la théorie par une visite du service

-
écouter les demandes et proposer au patient de rencontrer d'autres intervenants de l'équipe pluridisciplinaire

-
présenter les soins de support

-
évaluer les besoins sociaux très en amont de la prise en charge.

L’IDE doit faire preuve d’une grande polyvalence pour assumer son rôle technique (précision sur la maladie, détail du traitement) ainsi que son rôle moral (expérience des soins, compréhension des problèmes du patient). Ce temps de travail et sa grande utilité sont reconnus.

Dans les sites où elle est organisée, l'enchaînement de la consultation médecin / infirmière permet un échange entre les intervenants sur la compréhension qu'a le patient de sa maladie et du traitement. Elle permet une meilleure information du patient qui se sent plus sécurisé lorsqu'il débute son traitement.

La présence de l'infirmière pendant la consultation médicale permet de fluidifier le discours et de le rendre complémentaire de celui du médecin.
Pour les assistantes sociales et les psychologues, 30% des patients disent qu’on leur a proposé le RDV et moins de 15% disent les avoir rencontrés au moment de la réponse au questionnaire. Ceci est cohérent avec la déclaration des médecins et des équipes soignantes. On reste loin d’un attendu systématique sur ce point.

Concernant les associations de patients, 30% des patients répondants disent que le sujet a été abordé. Les médecins déclarent l’avoir abordé mois souvent. C’est donc le reste de l’équipe, à travers ses contacts moins formels avec le patient, qui a abordé ce point. Là encore, on reste loin du côté systématique attendu. 

La RCP semble très régulièrement pratiquée, que le cas soit simplement enregistré ou véritablement discuté.
Sur le plan des informations écrites reçues, quatre patients sur cinq disent avoir reçu un document qui les informe sur les soins. Les médecins disent avoir remis un document écrit sur la maladie 551 fois lors de la toute première consultation et 1272 fois lors de la remise du PPS. Rapportés au nombre de répondants par colonne, ces valeurs restent loin de l’objectif.
Le dispositif d’annonce prévoyait un effort de communication vis-à-vis des médecins généralistes concernés dans le cadre d’un travail en réseau.  Nous disposons des déclarations des médecins des sites évalués et des avis recueillis auprès des MG dans le cadre de l’enquête téléphonique. Les sites engagés dans le dispositif, annoncent écrire au MG, le plus souvent, dans les 48h. Les MG disent avoir eu un contact avec les équipes médicales et soignantes dans moins de la moitié des cas (44%). Théoriquement, les MG interrogés devraient tous être au courant puisque leurs noms ont été donnés par des patients impliqués dans ce dispositif d’annonce. On déplore un manque de retour d’information vers les médecins généralistes qui expriment clairement leur volonté d’être engagés dans le processus.

Aujourd’hui, le dispositif est centré sur des établissements hospitaliers publics et privés. En termes de communication, il devrait s’étendre aux médecins généralistes et aux médecins spécialistes, qui sont continuellement en interaction avec le patient. 

5 Conclusion
L’évaluation du dispositif d’annonce montre un effort conséquent de tous les sites évalués. Aucune des équipes évaluées ne sont encore en vitesse de croisière. Les efforts suivent une trajectoire dynamique. Les écarts observés par rapport au cahier des charges doivent être partagés et compris comme des révélateurs de points sur lesquels une accélération est attendue à court terme. 
Les personnels impliqués expriment clairement les bénéfices du dispositif. Le rôle de chacun est mieux défini. Les équipes sont conduites à échanger beaucoup plus régulièrement et de manière plus structurée. Le temps consacré au malade est plus important et chacun semble y trouver son compte.

L’évaluation pose clairement la question du périmètre du dispositif d’annonce. Les évènements observés dans notre échantillon strictement hospitalier, montrent qu’une partie du processus d’entrée dans la maladie se déroule hors des services évalués. Les patients et les MG nous interpellent sur la place à donner au médecin de ville dans ce dispositif.
« De la parole des malades à la transformation des pratiques professionnelles » [image: image12.jpg]
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