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« l'instant de la décision est une folie ».
Kierkegaard

Avant-propos

Tout a commencé de facon tres anodine.

Pour Monsieur A., cette journée ressemblait a n’importe quelle autre. Il était juste venu faire
son « bilan des 50 ans » chez son médecin traitant. « Faire une révision », comme il disait. Dans la
prise de sang prescrite par le médecin, rien de bien extraordinaire : une numération de la formule
sanguine, un ionogramme, une exploration du bilan lipidique, et... un dosage du PSA.

Mais cette journée a tout fait basculer.

Le taux de PSA sérique était supérieur a 10 ng/mL. On a annoncé a Monsieur A. la possibilité
d’un cancer de prostate. Il est allé chez I'urologue, qui lui a réalisé des biopsies prostatiques.
L'analyse histologique a été faite. Le verdict est tombé : adénocarcinome prostatique, gleason 4+4=8.

Tout est ensuite allé trés vite. Monsieur A. se fait enlever la prostate. Quelques mois plus tard, on lui
annonce que cela n’a pas a guérit completement le cancer, qu’il va falloir avoir des traitements
complémentaires. Il a une radiothérapie, puis une chimiothérapie. Il est méconnaissable. A peine

deux ans apreés I'annonce du diagnostic, il décede.

Cette histoire m’a marqué. Elle a soulevé en moi un malaise indicible. Que se serait-il passé si
nous n’avions pas dépisté son cancer ? Cet homme est venu nous voir en bonne santé. Il est ressorti
de la consultation avec un cancer. Quel bien lui avons-nous apporté ? Lui avons-nous rendu service
en lui annongant une maladie dont il ne se plaignait pas ? A quoi cela sert-il, de savoir avant I’heure la
teneur d’une condamnation, si I'on ne peut y échapper ? Si Monsieur A. avait su la fin de Ihistoire,
aurait-il demandé un dosage du PSA ? Cette question demeurera a jamais sans réponse.

J'ai tout d’abord voulu savoir si scientifiquement parlant, il avait été licite de prescrire cette
prise de sang. Je pensais trouver une vérité. Je n’en ai trouvé qu’une : « il n'y a pas de vérité ». La
science médicale est une science de I'incertitude. Elle parle de risques, de probabilités. Elle ne parle
pas de vérité.

Prendre la décision de faire la prise de sang, est aussi irrationnel que prendre la décision de
ne pas la faire. Car on ne peut savoir a I'avance pour un patient donné si elle lui sera utile ou non, il
faut partager la décision avec lui. Non pas I'abandonner avec ce fardeau, mais I’aider a le porter.

Mes recherches m’ont alors mené vers une certaine vision de la relation médecin-patient :
« la décision médicale partagée ». Une vision inscrite dans la société d’aujourd’hui, avec son principe
d’autonomie, et le droit des individus a disposer d’eux-mémes. Une vision inscrite dans I'evidence-
based medicine : la médecine « fondée sur des preuves », que I'on devrait nommer la médecine
fondée sur l'incertitude. J’ai voulu en savoir plus, et ai mené une enquéte au sein des cabinets de
médecine générale, pour savoir comment, en pratique, la décision était partagée. Voila le résultat de
mon travail.



1. Décision médicale partagée
1.1. Contexte historique

1.1.1. Le mouvement des consommateurs!?

C'est a la fin du XIXéme siécle et au début du XXeme qu’émerge le mouvement consumériste,
avec l'apparition de «ligues d’acheteuses, de consommateurs et d’usagers ». Le journal Le
Consommateur, publié par I'une d’entre elles, affiche a la une sa devise : « je dépense, donc je suis ».

Mais c’est apres la deuxieme guerre que le mouvement consumériste prend de I'ampleur. De
nombreuses associations centrées sur les probléemes de consommation voient le jour (1951 : UFC -
Union Fédérale de la Consommation, 1960 : CNC - Comité National de la Consommation, 1966 : INC —
Institut National de la Consommation), et les pouvoirs publics reconnaissent le réle du
consommateur dans la reconstruction économique (création d’un Bureau de la Consommation au
ministére de I'économie nationale). C'est aux Etats-Unis que le consumérisme est le plus actif. En
1962, le président John Fitzgerald Kennedy définit les principaux droits des consommateurs : « le
droit a la sécurité », « le droit d’étre entendu », « le droit d’étre informé », « le droit de choisir ».

La fin des années 1990 est marquée par la crise de la « vache folle ». Les associations
s'impliquent alors de plus en plus sur des sujets comme I'alimentation, la qualité des produits,
I’environnement, mais aussi la santé. Ainsi, en 1998 sont créés I’AFSSAPS (Agence Francaise de
Sécurité Sanitaire des Produits de Santé, qui joue un role dans I’évaluation et le contréle des produits
a finalité sanitaire destinés a I’homme) et I'INVS (Institut de Veille Sanitaire, chargé de détecter et
d’analyser toute menace pour la santé publique).

La santé devient alors également affaire de politique, d’économie, de droit.” La relation
médecin-patient s’en trouve bouleversée. On commence a parler de « droit du patient », « droit a
I'autonomie ». Les médecins peuvent avoir des comptes a rendre a des patients capables de
s’'informer, de critiquer, de participer aux décisions médicales.’

1.1.2. L’avenement du droit a I'information et du principe d’autonomie

Ainsi apparait progressivement dans les textes (des écrits législatifs aux recommandations
des autorités de santé, en passant par les lois de bioéthiques et le code de déontologie), le droit du
patient a étre considéré comme un individu autonome. Le patient a le droit d’étre informé et de
prendre part aux décisions de santé le concernant.

1.1.2.1. Arréts de la cour de cassation.2

Dans la législation, le devoir d'information est reconnu de longue date, mais il était
initialement sous-entendu, et il revenait au patient de prouver que le médecin ne l'avait pas
informé.”

® La cour de cassation est la plus haute juridiction de I'ordre judiciaire francais. Elle a pour mission de
réviser les décisions issues des tribunaux et cours d'appels, en tranchant sur des questions de droit ou
d'application du droit.



Ainsi, I'arrét du 20 mai 1951 de la cour de cassation stipule-t-il :
"Si le contrat qui se forme entre le médecin et son client comporte en principe I'obligation de ne
procéder a telle opération [qu'aprés avoir], au préalable, obtenu ['assentiment du malade, il
appartient toutefois a celui-ci [...] de rapporter la preuve que ce dernier a manqué a cette obligation".

La nature de l'information est précisée par I'arrét du 21 février 1961 de la cour de cassation,
elle doit étre :
"simple, approximative, intelligible et loyale", [ce qui doit permettre au patient de prendre une
décision éclairée]. Notons que les plus récentes décisions judiciaires tendent a remplacer le terme
« approximatif », jugé trop arbitraire, par « approprié ».

Mais a partir de 1997, suite a l'affaire Hédreul?, le rapport de force médecin-patient est
inversé pour la premiére fois. Arrét n°426 de la cour de cassation, premiere chambre civile, du 25
février 1997 (pourvoi n°94-19.685) :

“La Cour a renversé le principe de la preuve et violé ainsi I'article 1315 du Code civil", "le médecin est
tenu d'une obligation particuliére d'information vis-a-vis de son patient et [il] lui incombe de
prouver qu'il a exécuté cette obligation"

1.1.2.2. Texte fondateur de la bioéthique : le rapport Belmont

Le contexte est cette fois-ci différent du mouvement des consommateurs, puisqu’il fait suite
a plusieurs scandales dans le milieu de la recherche biomédicale dans les années 60.

Tout commence par la révélation aprés la deuxieme guerre mondiale des expériences sur des
sujets humains commises par les médecins nazis, qui aboutit a la condamnation de ceux-ci lors du
procés de Nuremberg.® Cependant, les enseignements éthiques issus de ce procés n’ont pas
immédiatement été appliqués a la recherche biomédicale. Il a fallu attendre que d’autres scandales
issus des milieux médicaux et de la recherche éclatent au grand jour, avec en particulier la
dénonciation par Beecher en 1966 de vingt-deux études considérées comme non éthiques’ et le
scandale de Tuskegee en 1972 (une étude sur I’évolution naturelle de la syphilis sur un suivi de
40 ans d’une population noire)®*® pour que le congrés américain mette en place un comité qui rédige
le Rapport Belmont. Ce comité avait pour mission « d’identifier les principes éthiques fondamentaux
qui doivent sous-tendre la conduite de la recherche biomédicale ». Le rapport Belmont sert encore
aujourd’hui de texte fondateur de la bioéthique.

Il énonce trois principes : le principe du respect de la personne, le principe de bienfaisance,
et le principe de justice.10

Ainsi, dans le premier principe :
« Les personnes doivent étre traitées comme des agents autonomes »
« Une personne autonome est capable de délibérer sur ses objectifs personnels et d’agir dans le
sens de la délibération ».

? Affaire lors de laquelle un chirurgien a été condamné suite a une polypectomie se compliquant d'une
perforation colique. On a reproché au chirurgien de ne pas avoir averti son patient, M. Hédreul, de ce risque.



1.1.2.3. Articles du code de déontologie.2

En 1995, le code de déontologie énonce clairement le devoir d'information.*? Article 35
(article R.4127-35 du code de la santé publique) :
“Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale,
claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur
compréhension”.

Dans ses commentaires de 2003, il insiste sur I'importance déontologique de l'information et

sur la démarche a tenir en cas de désaccord sur la conduite a tenir entre le médecin et le patient :
"Loin d'étre une vue de l'esprit, comme on en a parfois jugé, ce consentement est la pierre angulaire
de la relation médecin-malade et de la pratique médicale. Il est la contrepartie logique du pouvoir
exorbitant du droit commun qu'a le médecin de porter atteinte a l'intégrité d'un individu- par ses
paroles, une exploration, un médicament, une intervention chirurgicale, etc.- pour le soigner."
“Le malade peut refuser une décision pourtant logique et comme évidente. Les raisons de ce refus
peuvent tenir a des options personnelles contestables ou a des troubles mentaux. Dans ce cas le
médecin devra s'efforcer de persuader le patient de changer d'avis, tout en évitant d'exercer sur lui
des pressions. [...]. S’il persiste cependant dans son refus et sauf urgence, son choix devra étre
respecté et la décision qui semblait s’imposer ne sera pas prise ou suivie d’effet."

1.1.2.4. Recommandations de I'ANAES / HAS.b

Elle publie en 2000 des recommandations destinées aux médecins concernant l'information
des patients.™

Elle laisse de c6té l'aspect judiciaire de l'information pour s'intéresser plus a son aspect
relationnel, voire thérapeutique :
"[Les présentes recommandations] ne traitent pas délibérément la question des modalités de preuve
de l'information donnée au patient."
"L’information est un élément central dans la relation de confiance entre le médecin et le patient,
et contribue a la participation active de ce dernier aux soins."

® Le code de déontologie médicale est élaboré par I'ordre national des médecins. Il est soumis a
I'administration, au Conseil d'Etat et finalement au gouvernement, qui vérifient sa conformité avec les lois et
autres réglements régissant la société, et ont la possibilité d'y apporter des modifications.""

b Créée par I'ordonnance du 24 avril 1996, I'Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé
(remplacée en 2004 par la Haute Autorité de Santé suite a la loi du 13 ao(t 2004 relative a I'assurance maladie)
est une autorité publique indépendante a caractere scientifique, dotée de la personnalité morale et disposant
de I'autonomie financiere.”



Elle énonce alors les critéres d'une bonne information, qui doit :
"1°- étre hiérarchisée et reposer sur des données validées ;
2°- présenter les bénéfices attendus des soins envisagés avant leurs inconvénients et risques
éventuels, et préciser les risques graves, y compris exceptionnels, c’est-a-dire ceux qui mettent en
jeu le pronostic vital ou altérent une fonction vitale ;
3°- étre compréhensible."

1.1.2.5. Articles du code de santé publique

A partir de 2002, le code de santé publique entérine le droit a l'information des patients, le
devoir d'information des médecins, et |'obligation de ces derniers d'étre en mesure de prouver qu'ils
ont donné l'information. Elle réaffirme également le droit des patients a prendre les décisions
concernant leur santé.”

Article L1111-2:

"Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information porte sur les
différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur
urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles
qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas
de refus. [...].

Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et
dans le respect des regles professionnelles qui lui sont applicables. Seules I'urgence ou I'impossibilité
d'informer peuvent I'en dispenser. [...].

En cas de litige, il appartient au professionnel ou a I'établissement de santé d'apporter la
preuve que l'information a été délivrée a l'intéressé dans les conditions prévues au présent article.
Cette preuve peut étre apportée par tout moyen."

Article L1111-4. :

"Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et
des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. |...].

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment."

1.1.3. L'évolution de la relation médecin-patient.

Dans une société marquée par le consumérisme et avec I'avénement du droit a 'autonomie
du patient, la relation médecin-patient n’a pu que changer.

La toute-puissance du médecin a été remise en cause, le patient a obtenu plus de savoir et de
pouvoir. La rencontre médecin-patient se dirige progressivement vers un partage de compétences.16



1.1.3.1. Historique.

C’est dans les années 50 que la relation médecin-malade commence a étre étudiée, par les
chercheurs sociologues dits « fonctionnalistes »°, dont fait partie Parsons.’® Selon eux, il n’y a qu’un
seul modele de relation médecin-patient. La maladie est une déviance menacant I'ordre social, le
malade doit Iégitimer son état de déviant en souhaitant aller mieux, et le médecin est chargé de
rétablir I'ordre. Le médecin est un technicien au service de la collectivité, s’occupant d’un patient
exempté de ses responsabilités habituelles."

En 1956, Szasz et Hollander décrivent trois types de relations médecin-patient :*
- le modeéle actif-passif : le médecin agit, le patient recoit. C'est I'image de la relation entre
un parent et un enfant en bas age.

- le modele de guide-coopération : le médecin dit au patient quoi faire, et ce dernier
coopere. C'est I'image de la relation entre un parent et un adolescent.

- le modéle de participation mutuelle : le médecin et le patient se considerent d’égal a égal,
le médecin aide le patient a s’aider lui-méme. C'est I'image d’une relation d’adulte a adulte, d’ami a

ami ou de partenaire a partenaire.

Pour eux, il n’y a pas un modeéle qui soit meilleur qu’un autre ; ils sont plus ou moins adaptés
a certaines situations. Ainsi le modeéle actif-passif pour les situations d’urgence, le modele de guide-
coopération pour les pathologies aigiies de gravité moindre, le modele de participation mutuelle
pour les pathologies chroniques. De plus, ils considéerent que le médecin doit savoir évoluer dans sa
relation lors de I'accompagnement d’un patient qui lui-méme évolue (par exemple un patient dont le
diabéte est révélé par un coma acido-cétosique, qui doit ensuite suivre son traitement comme le lui
expliquent les médecins, puis qui s’autonomise). Sans cela, la relation thérapeutique risque d’étre
rompue (patient et médecin mécontents I'un de I'autre, patient cherchant un autre médecin dont la
relation correspond plus a ses attentes).

Dans les années 70, les sociologues « interactionnistes »° dans la lignée de Freidson, sortent
de la conception duelle de la relation médecin-patient, considérant que cette derniére varie
constamment en fonction des relations que vivent le médecin et le patient (avec la famille, les
proches, les collégues...) et en fonction du contexte (exercice libéral ou hospitalier).™

En 1992, les Dr Emanuel et Emanuel mettent quant a eux en avant les concepts d’autonomie
du patient, de valeurs personnelles influant sur la décision médicale, et de partage ou non de la
décision. Ils décrivent alors quatre modeéles : paternaliste, informatif, interprétatif et délibératif."
(Voir tableau 1).

? Les fonctionnalistes ont une lecture de la société & partir de son fonctionnement. lls s’opposent aux
évolutionnistes et aux diffusionnistes qui analysent la société a travers son histoire. Les premiers sous 'angle
de l'unicité du genre humain avec des degrés différents de développement ; les seconds sous I'angle de la
diversité fondamentale, chaque société empruntant des caractéristiques aux autres.'’

® Les interactionnistes analysent la société comme étant le produit de I'interaction des individus entre
eux et avec I'environnement.”"**



Tableau 1. Comparaisons des différents modeéles de relation médecin-patient retenus par Emanuel et Emanuel

(1992)."
Paternaliste Informatif Interprétatif Délibératif
Valeurs du Objectives et Définies et En construction et | Ouvertes a un
patient partagées par le fixées, connues | conflictuelles, développement et
patient et le médecin | par le patient nécessitant une a une révision a
élucidation travers un débat
moral
Devoirs du Promouvoir le bien- - fournir une - élucider et - articuler et
médecin étre du patient information interpréter les convaincre le
indépendamment des | factuelle valeurs utiles du patient des valeurs
préférences qu'il pertinente patient les plus admirables
exprime - mettre en - informer le - informer le
oceuvre patient et mettre patient et mettre
I'intervention en ceuvre en ceuvre
choisie par le I'intervention I'intervention
patient choisie par le choisie par le
patient patient
Concept de Assentiment aux Choix et Compréhension de | Auto-
'autonomie | valeurs objectives contréle du soi utile au soin développement
du patient soin médical médical moral utile au soin
médical
Roéle du Gardien, tuteur Expert Conseiller Ami ou enseignant
médecin technique
compétent
Prise de Par le médecin Par le patient Par le patient Partagée
décision®

1.1.3.2. Les trois principaux modéles de relation médecin-patient.

On retient actuellement le plus souvent trois modéles de relation médecin-patient. Ce sont
les modeles paternaliste, informatif et de décision médicale partagée, issus des travaux d’Emanuel et

19,24,23,25,26,27
Emanuel.*#*432>26

Le modele paternaliste : le médecin est actif et le patient passif. Le médecin a un réle

d'expert agissant pour le bien du patient, dominant la consultation en décidant quelles investigations
mener et quels traitements prescrire.” Il assied son autorité sur trois pouvoirs qu'il ne partage pas
avec le patient :*®

- le pouvoir médical, conféré par son savoir

- le pouvoir charismatique, lié a ses traits de caractéres propres

- le pouvoir social, lié a son haut statut dans la société.

La consultation est centrée sur la maladie (dans un schéma de raisonnement "anamnése,

examen, diagnostic, traitement"), et non sur le patient (maladie rapportée dans un diagnostic plus
approfondi comprenant toute I’histoire personnelle et les valeurs propres au patient).?*?*°

Le patient n’a qu’une participation mineure a la consultation. Il est sensé étre reconnaissant
de ce que le médecin aura décidé pour lui, méme s’il n’était pas initialement d’accord avec son

médecin.*®
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Jusque dans les années 80, le modéle paternaliste était le modéle prédominant.?* Mais avec
|"apparition de choix thérapeutiques de plus en plus nombreux et la réalisation d’études mettant en
évidence la grande subjectivité des médecins quant a ces choix (malgré I'existence de
recommandations), la crédibilité des médecins paternalistes a commencé a décliner. De plus, le
développement du principe d’autonomie et I'implication progressive des politiques dans le contréle
des colts de santé ont diminué I'autorité du médecin.”

C’est un modele vers lequel le médecin peut encore facilement tendre, mais qui, dans l'idéal,

ne se justifie que lors des situations d’urgence.™ En effet, une telle relation n'implique pas le patient

dans le processus de soins. Moins acteur, moins connaissant de sa pathologie et de son traitement, le
patient est également moins observant.*

Le modéle informatif : parfois appelé modéle « consumériste »'%, il se situe 3 I'extréme
opposé du modele paternaliste. Il présume que le patient est seul maitre de ses choix, qu’il connait
ses valeurs et préférences, et qu'il ne lui manque que le savoir.”® Le médecin ne fait qu’apporter le

savoir, et c'est au patient seul de décider en fonction de ses préférences.'®

En pratique, avec I'accés de plus en plus simple a l'information par le patient et la mise en

exergue du risque médico-légal, c’est vers ce modele que la plupart des médecins tendent.?”!

Pourtant ce modeéle est vivement critiqué.

Quill et Brody y voient une confusion entre le concept d’autonomie et celui d'indépendance.
Pour eux, le modele informatif, sous couvert de préner I'autonomie du patient, améne plut6t celui-ci
vers une « indépendance ». C'est-a-dire une interaction minimale avec le médecin, des échanges
médicaux réduits a des récitations statistiques. Cette indépendance, en coupant le patient de toute
influence externe, le coupe également de conseils avisés pour faire un choix, d’'une discussion
ouverte olu chacun peut donner son opinion, exprimer son expérience, pour aboutir a I'invention de
nouvelles « solutions », plus créatives.*!

Emanuel et Emanuel y voient une déshumanisation (pas forcément appréciée par le patient)
de la médecine poussée vers I'hyperspécialisation, avec des médecins uniquement techniciens,
incapables de personnaliser une recommandation. De plus, ce modéle présuppose que le patient a
des valeurs personnelles fixes et immuables. Or I'un des propres de 'lhomme est justement de
pouvoir faire évoluer ses valeurs. En effet, il est capable de s’interroger sur ses désirs et de vouloir les
changer (désirs de second ordre®). Ainsi le concept d’autonomie préné par le modéle informatif,
excluant une discussion des valeurs avec le médecin, est incompatible avec une autonomie prenant
en compte aussi bien les désirs de premier ordre que de second ordre.'®

D’autres enfin soulignent une représentation de la rencontre médicale qu’ils jugent
erronée.’® En effet, dans le modéle informatif, le patient est vu comme un sujet rationnel, capable
de recul, de calcul. Il correspond a un « portrait type » indifférencié : il n’a pas d’age, d’ethnie,
d’identité sexuelle, d’affect, ni d’expériences personnelles. Le médecin n’est la que pour permettre
au patient « d’optimiser » sa vie, d’en tirer le maximum « d’utilité ». Or, la vie ne se mene pas
forcément comme une entreprise; la rencontre médicale est souvent trés personnelle, et les
émotions, la confiance et 'empathie sont des éléments centraux du soin.?

® C'est-a-dire un désir sur un désir. Par exemple, vouloir boire de I'alcool pour un alcoolique est un
s . . . . . ;. 32
désir de premier ordre. Vouloir « ne plus vouloir boire de I'alcool » est un désir de second ordre.
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Le modéle de décision médicale partagée : c’est un modéle a mi-chemin des deux

18,23

précédents. Il est souvent présenté comme étant un « idéal » a atteindre. Nous allons maintenant

I’étudier plus en détail.

1.2. Définition(s) de la décision médicale partagée
Nous avons vu comment les changements sociétaux ont faconné petit a petit de nouveaux
visages a la relation médecin-patient. De paternaliste, elle est devenue progressivement beaucoup
plus subtile, multiple, et tend (peut-étre?) peu a peu vers ce qu'on nomme plus ou mains
confusément la décision médicale partagée.

1.2.1. Un concept encore en cours d’élaboration

La décision médicale partagée prend ses racines dans une médecine de plus en plus centrée
sur le patient (et non sur la maladie), sous l'influence en particulier de Balint et de Carl Rogers

242730 Flle met I'accent sur I'autonomie du patient.31,33

(années 70).

On la connait sous diverses appellations: modele de participation mutuelle,® modeéle
délibératif,* approche centrée sur la personne,30 counseling,19 décision médicale éclairée,”® décision
! modele d’autonomie revalorisée®’... C’est le terme de décision médicale
partagée, le plus fréquemment utilisé,"® que nous utiliserons ici.

centrée sur la relation,’

La décision médicale partagée est difficile a définir en tant qu’état. Elle est plus un continuum
entre I'absence d’information (paternalisme), I'information allant du médecin vers le patient (modele
informatif) et I'information circulant a la fois du médecin vers le patient et du patient vers le
médecin ; entre I'absence d’implication du patient dans la décision et le contréle complet du patient

34,35

sur la décision. Certains scores standards ont été validés pour mesurer le partage des

décisions,*®**” mais aucun n’est encore universellement accepté.34

1.2.2. Définition de Charles

La définition la plus communément admise est celle de Charles,® qui décrit quatre
caractéristiques nécessaires, mais non suffisantes, pour parler de décision médicale partagée: >

- Au minimum le patient et le médecin sont impliqués dans la prise de décision. Mais
d’autres acteurs tels que les amis, la famille du patient, ou les spécialistes peuvent étre
amenés a prendre part a la décision.

- Médecin et patient s’échangent tous deux des informations. Le médecin explique
I’histoire naturelle de la maladie, les balances bénéfices-risques, donne les sources
d’informations que le patient peut consulter, etc. Le patient raconte |'histoire de sa
maladie, partage son histoire de vie personnelle, explicite ses croyances et peurs au sujet
de la maladie, ses connaissances sur le traitement, etc. Le patient peut également

exprimer I'investissement qu’il souhaite dans la prise de décision.
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- Médecin et patient délibérent : ils expriment leurs préférences pour telle ou telle option
thérapeutique (I'abstention étant également une option envisageable). C'est une phase
de négociation, qui, pour qu’elle soit équitable, doit mettre médecin et patient sur un
pied d’égalité.

- Décision. La décision est prise a la fois par le médecin et le patient.

1.2.3. La définition de I'U.S. Preventive Services Task Force

En 2004, I'U.S. Preventive Services Task Force® définit la décision médicale partagée dans le
cadre de la prévention en santé (dépistages, médicaments a visée préventive).*

IIs identifient la décision médicale partagée comme un processus particulier de décision au
cours duquel le patient :

- Comprend les risques et la gravité de la maladie faisant I'objet de la prévention

- Comprend la démarche préventive, en ayant bien conscience :

Des risques
Des bénéfices attendus

O

o Des alternatives
o Des incertitudes
- Pése les potentiels bénéfices et risques au regard de ses valeurs personnelles
- S’engage dans la prise de décision au degré qui lui convient
IIs insistent sur le fait que I'information seule ne suffit pas pour parler de décision médicale
partagée, mais qu’il faut également une prise de décision conjointe, sachant qu’en cas de désaccord
profond, le dernier mot revient toujours au patient.

1.3. Une intrication forte avec I’evidence-based medicine
La décision médicale ne peut étre partagée que si le patient est également en possession des
éléments médicaux.”’” Or, ces éléments médicaux n‘ont de sens que s’ils sont les plus objectifs
possible. En effet, si le patient évalue les balances bénéfices-risques a partir d'informations erronées,
la décision (méme si elle est bien partagée), sera forcément contestable et le patient risque d’en
patir.® C'est 13 qu’interviennent les données de la « médecine fondée sur des preuves » : 'evidence-
based medicine (EBM).

1.3.1. Ce que l'’evidence-based medicine est...

L'EBM est un concept récent, datant des années 1990, qui s’est considérablement développé
depuis.*

D’apres Sackett et al., c’est I'intégration dans la pratique médicale de I’expertise clinique
individuelle et des meilleures preuves cliniques® issues de recherches systématiques.*

® USPSTF est une association américaine indépendante d’experts non fédéraux spécialisés dans la
prévention et l|'evidence-based medecine, composée d’acteurs de soins primaires. Elle élabore des
recommandations et effectue des revues de la littérature scientifique dans le domaine de la prévention.39

® 1l est important de noter a ce stade que le mot « preuve » est une traduction un peu abusive du mot
anglais « evidence ». En effet, la seule chose que I'on puisse « démontrer » par des observations est qu’une
hypothése (ou une théorie) est fausse. On ne peut pas démontrer qu’elle est vraie. Tout au plus peut-on dire
qu’elle n’est pas contredite par I'expérience.*
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L’EBM porte un regard critique sur :*
- lintuition du médecin
- I'expérience clinique non issue d’une observation systématique
- le raisonnement physiopathologique comme fondement d’une décision médicale
- les autorités d’experts.

Elle les considere tous comme nécessaires, mais met l'accent sur l'importance de
I'observation systématique, reproductible et non biaisée lorsque c’est possible. Ces observations
fournissent des données plus valides (dont le niveau de preuve est classé selon plusieurs grades —
cf. tableau 2). En contrepartie, elle exige des praticiens qu’ils se forment a la recherche de données
dans la littérature scientifique et a I'analyse critique d’articles.*

Tableau 2: les niveaux de preuves de I'EBM.*

Force des recommandations Niveau de preuve scientifique de la littérature

Grade A Niveau 1 :
- Essais comparatifs randomisés de grande puissance (risques
alpha et béta faibles)

Grade B Niveau 2 :
- Essais comparatifs randomisés peu puissants (risques alpha et
bétas élevés)

Grade C Niveau 3:
- Essais comparatifs contemporains non randomisés
- Etudes de cohorte

Niveau 4 :
- Essais comparatifs avec série historique

Niveau 5 :
- Série de cas

De la recherche d’informations a la prise d’'une décision, 'EBM suit plusieurs étapes qui
rejoignent le concept de décision médicale partagée:***

1) Définition du probléeme du patient, identification des informations nécessaires pour
répondre au probléeme du patient, conversion de I'information désirée pour résoudre le
probléme en questions de recherche®

2) Recherche efficace dans la littérature médicale®

3) Sélection par une lecture critique des articles les plus valides et les plus pertinents pour

répondre aux questions de recherche

® La Cochrane Collaboration a proposé la méthode PICO. Par exemple, si on veut savoir s'il faut
prescrire des antibiotiques a un enfant de 18 mois avec une premiére otite moyenne aigue : on formule la
guestion en précisant P (patient, ex : enfant de 18 mois avec premiere otite moyenne aigue sans comorbidité), |
(intervention, ex : antibiotique), C (comparaison, ex : comparé au placebo), O (outcome = résultat évalué, ex :
guérison). Chaque terme est cherché séparément puis relié ensuite par « AND ».%

® La littérature médicale visée était initialement celle des articles originaux. Une telle recherche étant
particulierement chronophage, le groupe de travail sur 'EBM a proposé deux alternatives a une telle
démarche : la lecture d’articles secondaires (syntheses méthodiques, revues EBM, etc. pratiquant un premier
filtre des articles), et la restriction des sources présentant des conflits d’intéréts.*®
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4) Application des résultats de la recherche dans la pratique, en intégrant les données de sa

propre expertise clinique et les valeurs du patient. Ce point est 'un des plus difficile,** et

malheureusement souvent négligé.”’
5) Evaluation de son intervention.

Ainsi décrite, on comprend que I'EBM aboutit a une décision issue a la fois des données de la

recherche, de I'expérience du médecin, et des préférences du patient, ce que I'on représente
33,47

traditionnellement par trois cercles qui se chevauchent (cf. figure 1)

Figure 1 : Représentation schématique de ’'EBM

Données Expérience du

médecin

de la recherche

Préférences du
patient

1.3.2. ... et ce qu’elle n’est pas.4042:43

Le modele EBM a été sous le feu de nombreuses critiques. Voici les plus fréquentes et les
réponses de Strauss et Sackett.

« L’EBM rejette I'expérience et 'intuition cliniques ».
Au contraire, les praticiens particulierement talentueux et expérimentés sont une grande source
d’enseignement, en particulier s’ils arrivent a expliciter les processus de leur raisonnement. Leurs
compétences sont tres utiles, et doivent au mieux donner lieu a des études rigoureuses qui les
valideront, et permettront la transmission d’un savoir fondé sur des preuves, utilisable et
reproductible par d’autres praticiens.
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« L'EBM rejette le savoir fondamental et en particulier les connaissances
physiopathologiques ».
Au contraire : ces savoirs fondamentaux sont nécessaires a la bonne interprétation des observations
cliniques et a la lecture critique des données scientifiques (en particulier lorsqu’il s’agit de généraliser
des données observées sur une population sélectionnée).

« L’EBM ne prend pas en compte I'anamnése et I'examen physique ».
Au contraire : I'EBM reconnait tout a fait que I'examen clinique donne des informations importantes
pour la prise de décision. Le praticien désireux de faire de 'EBM s’attachera a chercher en particulier
les éléments de I'examen clinique dont la validité a été démontrée.

« L’EBM n’est qu’un concept dans sa tour d’ivoire, mené par des personnes hors de la pratique
quotidienne ».
Au contraire : la recherche est ouverte a tous les praticiens désireux de s’y investir, comme le
prouvent les audits et certaines équipes de recherche en médecine générale.

« Le praticien qui fait de 'EBM ne s’adonne plus qu’a la recherche ».
Au contraire : seule une minorité des praticiens dit EBM font également de la recherche. L'EBM est
une méthode ayant pour but ultime d’améliorer le soin des patients, pas de faire de la recherche.

« L’EBM n’est qu’un livre de recettes ».
Au contraire : les données de la science peuvent informer le médecin, mais jamais remplacer son
expertise qui seule décidera si ces données sont applicables a son patient, et si oui, comment.

« L’EBM est au service de politiciens qui veulent faire des économies de santé ».
C'est effectivement une dérive possible de 'EBM, mais 'EBM visant a maximiser la qualité et la
quantité de vie des patients, elle tendra parfois au contraire a augmenter les colts de santé (par
exemple : prescription d’hypocholestérolémiant apres un infarctus du myocarde, méme si les chiffres
de cholestérol sont normaux).

« Dans I'EBM, seuls les essais randomisés et les méta-analyses constituent une source de
preuve et sont utiles ».
Ce n’est pas vrai, car mémes d’autres études peuvent éclairer une prise de décision, méme si le
niveau de preuve est plus faible. De plus, si les essais randomisés sont le gold standard pour évaluer
la balance bénéfice-risque d’un traitement, ce n’est pas la méthodologie la plus adaptée pour étudier
d’autres questions telles que celles se rapportant a un diagnostic, un pronostic, ou la qualité de vie.
D’autres fois, ce seront les sciences fondamentales comme la génétique ou I'immunologie qui
apporteront les preuves dont nous aurons besoin.
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1.4. Faut-il partager la décision médicale ?
L’évolution de la société a amené la relation médecin-patient vers la décision médicale
183548 Mais faut-il

effectivement promouvoir une telle pratique médicale ? Les patients la désirent-elle ? Permet-elle

partagée. Les politiques incitent les médecins a emboiter le pas a ce changement.

une amélioration de la santé des patients ?

Les arguments poussant a fournir les efforts (qui, comme nous le verrons plus bas, sont
considérables) nécessaires a ce changement de pratique sont actuellement principalement d’ordre
éthique et déontologique. Le désir des patients de s’impliquer dans la décision médicale semble
croissant, mais encore loin d’étre partagé par tous. Quant aux éventuelles conséquences positives
sur la santé des patients d’'une démarche de « décision partagée », elles ne sont qu’esquissées a
travers les données de la littérature.

1.4.1. De forts arguments éthiques

1.4.1.1. Le principe d’autonomie

Comme nous l'avons vu plus haut, le principe d’autonomie est né progressivement avec le
mouvement de consommateurs dans la deuxiéme moitié du XXéme siecle. Il a été édicté en tant que
principe éthique a la suite du rapport Belmont, en 1979.

Le principe d’autonomie est considéré comme un des fondements éthiques de la décision
médicale partagée.®®*° Froment le résume ainsi :

« Aucune formation morale particuliére des médecins, aucune caractéristique inhérente a
I'état de maladie chez un sujet Ilucide, ne peuvent justifier que le médecin prenne
systématiquement seul une décision concernant directement la vie d’autrui ».*°

1.4.1.2. Une médecine centrée vers le patient

« Le bon praticien traite la maladie, le grand praticien traite le patient qui a la maladie » (Sir William
Osler).

Dans la pratique de médecine générale, le raisonnement médical traditionnel « anamnése,
examen clinique, examens complémentaires, diagnostic, traitement », bien que séduisant, est trop
restrictif si utilisé seul.>® Le fait de s’enquérir du contexte de vie du patient, d’écouter plutét que
d’interroger, permet selon Balint® d’arriver a un niveau de diagnostic plus global, et de prendre une
décision moins aveugle®. Cette méme décision, si elle n’est prise que par le médecin, ne sera le reflet
que des convictions de ce médecin, ce qu’il nomme « la fonction apostolique » :

« Tout se passe comme si tout médecin possédait la connaissance révélée de ce que les
patients sont en droit ou non d’espérer : de ce qu’ils doivent pouvoir supporter et, en outre, comme
s’il avait le devoir sacré de convertir a sa foi tous les ignorants et tous les incroyants parmi ses
patients »°,

Froment, bien que ne reprenant pas le terme de « fonction apostolique », souligne
également l'importance d’écouter le patient, d’interroger, non seulement ses symptomes, mais

? Balint, Le médecin, son malade et la maladie, éd. Payot, 3%”’6, p65 a79
® Balint, Le médecin, son malade et la maladie, éd. Payot, 3°™, p227 & 243
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également ses perceptions, ses valeurs ; rappelant que c’est le patient qui est le mieux placé pour
défendre ses propres intéréts :
« Il nous est absolument impossible, bien que médecins, d’accéder a la perception du mal telle que
I’éprouve le soigné [...], il nous est également impossible de deviner siirement ses préférences »
« Il nous est impossible, bien que médecins et en tant qu’hommes, d’échapper a tous coups a notre
intérét personnel [profit, pouvoir, prestige, mais également gestion du temps, diminution de notre
propre angoisse...] »”°

Ainsi le Comité de Médecine des Etats-Unis associé a I’AHRQ (Agency for Healthcare
Research and Quality) a identifié en 2001 la médecine centrée sur le patient et la décision médicale
partagée comme un des six objectifs principaux a atteindre pour le systeme de soins du XXléme
siecle.”

1.4.2. Une demande croissante des patients, mais non universelle.

Les études s’attachant a explorer la demande ou non des patients pour une relation
médecin-patient de type « décision médicale partagée » sont peu nombreuses. Elles sont de plus
confrontées a I'absence de définition vraiment consensuelle et précise de ce qu’est la décision
partagée, et butent sur le fait que peu de médecins la pratiquent.”’ Comment demander alors a des
patients s’ils veulent « la décision médicale partagée », s’ils ne I'ont jamais expérimentée ?

Néanmoins, plusieurs petites études ont, a un échelon local et en milieu hospitalier, montré
un désir important des patients de prendre part a la décision médicale.”*>*>*>>

Il semblerait que les patients les plus jeunes et les plus instruits soient les plus demandeurs.>®
Le fait d’avoir un médecin traitant de longue date favoriserait également, par la relation de confiance
instaurée, le courage de s'impliquer dans la décision médicale.’’ Il semblerait que plus les patients
sont en contact avec des soignants pratiquant la décision médicale partagée, plus ils souhaitent
privilégier ce mode de relation.® D’autres études encore montrent que les médecins auraient
tendance a sous-estimer le désir d’implication de leurs patients dans la décision médicale.””* En
pratique, le plus simple pour savoir jusqu’a quel point un patient veut prendre part a la décision est
encore de lui demander.>®***"

Des études de plus grande envergure (mais menées uniquement aux Etats-Unis) montrent
gue si la demande d’information est trés forte, la demande de partage de la décision est beaucoup
plus variable selon les Etats, et beaucoup de patients préférent encore laisser la prise de décision a

leur médecin.®®

Plusieurs explications sont avancées :>>°%°

- La difficulté a comprendre que la médecine est une science inexacte, et qu’il y a une
décision a prendre dans un contexte d’incertitude

- Lacroyance qu’il y a une « bonne » et une « mauvaise » décision

- Le besoin plus ou moins conscient d’avoir quelqu’un d’autre que soit sur qui rejeter
la responsabilité en cas d’issue malheureuse

- La confusion des patients entre « la résolution d’un probléme médical » (nécessitant
la technicité du médecin) et «la prise d'une décision concernant leur santé »

(nécessitant I'explicitation de leurs valeurs et de leurs préférences)
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- Un désir variable selon I'état de santé et I'expérience de la maladie, avec en
particulier des difficultés a prendre des décisions a propos d’'une maladie qu’ils
connaissent mal

- Le manque de pratique, a la fois des patients et des médecins.

1.4.3. Pour une amélioration de la santé ?

Des liens entre qualité de la communication médecin-patient et amélioration de la santé du
patient ayant déja été démontrés, on pourrait s’attendre a ce qu’il en soit de méme pour la décision
médicale partagée.””®

Une synthése méthodique Cochrane récente met en évidence que la décision médicale
partagée :%

- Augmente les connaissances des patients (sur la maladie, les balances bénéfices-
risques...)

- Permet aux patients d’avoir des attentes plus réalistes

- Augmente la satisfaction des médecins

- Diminue les conflits décisionnels relatifs a la sous-information

- Diminue le recours a des chirurgies invasives, I'usage du traitement hormonal de la
ménopause et le dépistage du cancer de la prostate

- N’augmente pas I'anxiété des patients

Elle ne permet par contre pas de conclure quant a I'effet sur la satisfaction des patients,
I'observance, la durée de consultation, les colts pour la santé, ou I'amélioration de la santé.
Plusieurs études laissent a penser que la décision médicale partagée améliore la satisfaction et
I’observance, mais elles doivent encore étre complétées par d’autres recherches.®*6%63¢56¢

Pour ce qui est des critéres de santé « organique », il est somme toute logique que la
décision médicale partagée n’apporte pas d’amélioration, puisqu’elle s’applique en particulier,
comme nous le verrons plus loin, lors de choix a faire entre plusieurs options aux balances bénéfices-
risques mal départagées d’un point de vue scientifique.®

1.5. Quand partager la décision ?

La décision médicale partagée, en tant que concept, est dans I'absolu praticable dans toute
situation. Cependant, les praticiens sont limités en pratique par le temps de consultation, les limites
de leurs connaissances scientifiques dans des domaines de santé trop vastes.

Des situations privilégiées nécessitant plus particulierement un partage de la décision ont été
identifiées.

1.5.1. Lors d’une situation présentant un conflit décisionnel

O’Connor et son équipe de l'institut de recherche de I'hopital d’Ottawa définissent le conflit
décisionnel comme « une incertitude quant a I'option a privilégier lors d’une prise de décision
impliquant un choix parmi des options contradictoires auxquelles sont potentiellement associées des
risques, pertes, regrets ou se situant en contradiction avec des valeurs personnelles ».%
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Divers facteurs contribuent a aggraver un conflit décisionnel, dont :*
- Le manque d’information sur les différentes alternatives et les résultats escomptés
- Desvaleurs incertaines
- Un manque de confiance en soi
- Une pression sociale forte, ou au contraire un manque de soutien

Le praticien attentif peut reconnaitre un conflit décisionnel chez ses patients a plusieurs
manifestations :*
- La plus importante d’entre elle est la verbalisation de I'incertitude (« je ne sais pas
quoi faire », « j’hésite »)
- Mais également :

o La verbalisation d’une préoccupation au sujet de la décision ou au sujet des
conséquences de la décision (« derniérement, je ne pense plus qu’a cette
décision », « je ne peux m’empécher de penser a tout ce qui pourrait mal se
passer »)

o La procrastination de la décision (« je ne veux pas a avoir a prendre cette
décision maintenant »)

o Laremise en question des valeurs (« au fond, je ne sais pas ce qui est le plus
important pour moi »)

o Des symptomes de détresse ou d’angoisse (tensions musculaires, troubles du
sommeil...)

1.5.2. Lors d’une situation de « dual equipoise »6%70

Le concept « d’equipoise » (littéralement : « méme poids ») désigne les situations présentant
différentes options dont les balances-bénéfices risques sont percues comme proches.
Le concept de « dual equipoise » désigne les situations ol a la fois le médecin et le patient

reconnaissent que différentes options existent, dont les balances-bénéfices risques sont proches,
pour lesquelles il faudra délibérer, et pour lesquelles les préférences personnelles seront les arbitres
du choix.

Pour Elwyn, les situations de « dual equipoise » présentent les conditions idéales pour
pratiquer « la décision médicale partagée ».

Elles se démarquent des situations fortement consensuelles parmi les médecins, mais pour
lesquelles le patient reste ambivalent (et donc est le seul a ressentir « I'equipoise »). Ainsi, si un
patient alcoolo-dépendant hésite entre arréter de boire au risque de ne plus voir ses amis ou
continuer a consommer au risque d’avoir une cirrhose hépatique ; le médecin, bien que respectant le
droit a I'autonomie du patient, se doit d’informer le patient des risques qu’il encoure, le but étant
d’arriver a un changement de comportement. On est bien plus dans I’éducation du patient (avec ses
outils spécifiques tels que I'entretien motivationnel, le diagnostic éducatif...) que dans la décision
médicale partagée.

Les situations de « dual equipoise », marquées par l'incertitude, sont bien différentes,
puisque le médecin ne pourra pas suivre de recommandations consensuelles. Il devra alors expliquer
au patient en quoi les différentes options sont « equipoise », et I'aider a faire un choix.
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L'US Preventive Services Task Force rejoint ce point de vue en incitant les praticiens a
partager la décision médicale pour I'ensemble de leurs recommandations de grade C (faible niveau
de preuves) et | (balance bénéfice-risque ni completement favorable, ni complétement
défavorable).®

1.6. Comment mettre en pratique la décision médicale partagée ?

1.6.1. Grands principes

Plusieurs propositions, plus ou moins détaillées, ont été présentées comme canevas
potentiels d’une consultation faisant intervenir la décision médicale partagée. Aucune ne constitue
un « gold standard », mais elles suivent toutes globalement les mémes lignes directrices, en mettant
I"accent sur :

- L'information la plus objective et compréhensible possible sur les risques et
bénéfices, les alternatives

- L’explicitation des préférences du patient, tant au niveau de I'implication dans la
décision qu’au niveau de la décision médicale en elle-méme

- L’aide du patient a faire un choix

- La nécessité de rechercher un feed-back de la part du patient (comprend-il les
informations ? arrive-t-il a suivre la démarche ? est-il satisfait de la décision ?)

- La nécessité de laisser du temps s’écouler en proposant une deuxiéme consultation
a distance

1.6.1.1. Proposition de Charles (1997)

1) Etablir une atmosphére de confiance. Il faut que le patient puisse sentir que I'on a besoin

de son avis, et qu’il a le droit de s’exprimer.
2) Expliciter les préférences du patient, afin de s’assurer que les alternatives discutées

soient compatibles avec son mode de vie et ses valeurs personnelles.
3) Transférer les informations techniques: présenter les alternatives, les risques et

bénéfices probables. S’assurer que ces informations soient les moins biaisées et les plus
claires possible.
4) Aider le patient a conceptualiser les balances bénéfices-risques pour prendre une

décision. S’assurer que les motivations sous-tendant son choix ne reposent pas sur de
mauvaises compréhensions des informations techniques.
5) Partager la décision. C'est-a-dire que le médecin peut donner son avis personnel sur la

décision a prendre, et/ou confirmer les valeurs du patient. Il doit prendre garde
cependant a ne pas imposer ses propres valeurs au patient.
6) Evaluer la qualité du processus de décision en s’assurant que les deux partis sont

satisfaits de la décision prise et de leur niveau d’implication respectif.

Charles souligne le caractere volontairement imprécis de sa proposition. En effet, une espece
de « check-list » trop concrete risquerait selon elle de ne pas convenir a la décision médicale
partagée, processus au cours duquel les préférences des médecins et des patients sont susceptibles
de varier considérablement.
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1.6.1.2. Proposition de O’Connor et al. (1998)¢8,71

L’équipe d’Ottawa a mis en place un cadre conceptuel pour I'aide a la décision partagée : le
MADEO (Modele d’Aide a la Décision d’Ottawa) ou ODSF (Ottawa Decision Support Framework). Ce
cadre conceptuel s’appuie sur les théories de la décision incluant les composantes cognitives,

émotionnelles et environnementales.

1) Evaluer les besoins a la fois du praticien et du patient

a.
b.

d.

Quelles sont leurs caractéristiques sociodémographiques ?

Quelles sont leur perception de la décision (que savent-ils, gu’attendent-ils, a
quoi attachent-ils de I'importance) ?

Quelle perception ont-ils des autres ? (savent-ils ce que feraient les autres ?
identifient-ils les pressions et les soutiens qu’ils regoivent ?)

De quelles ressources disposent-ils ?

2) Fournir une aide a la décision, personnalisée dans la mesure du possible (selon le sexe,

I’age, I'ethnie, les groupes a risque, etc.), éventuellement sur un support complémentaire

a la parole (fascicule, site web, document audio, audiovisuel...)

a.
b.

c.
d.

Information sur le probleme de santé, sur les options, leurs résultats
Réajustement des attentes du patient par une description détaillée des résultats
escomptés et leur probabilité

Clarification des valeurs personnelles

Facilitation de I'accés aux ressources

3) Evaluer le processus de décision médicale partagée. On ne peut pas savoir si une décision

est bonne ou mauvaise, car une « bonne décision » peut entrainer de mauvais résultats.

On peut juste savoir si la décision a été bien prise ou non. Ce ne sont donc pas les

résultats de la décision qui sont évalués, mais le processus de décision en lui-méme via

ses résultats.

a.

b
c.
d

o

Meilleures connaissances ?

Attentes plus réalistes ?

Accord avec les valeurs personnelles ?

Diminution du conflit décisionnel ? (avec possibilité d’utiliser une échelle de
confort décisionnel)®’

Persistance du choix fait et de la mise en ceuvre de la décision ?

Utilisation appropriée des ressources ?

Meilleure qualité de vie ? (diminution du stress, du regret)

1.6.1.3. Proposition d’Elwyn et al. (2000)7°

Elwyn et al. ont proposé, suite a plusieurs focus group de praticiens expérimentés et

impliqués dans I'éducation médicale, une séquence possible d’étapes a suivre pour partager la

décision avec son patient. lls insistent plus particulierement sur certaines attitudes de

communication.

1) Appréhender le désir ou non du patient de s’impliquer dans la décision, via les messages

verbaux et/ou non verbaux.

2) Explorer les idées, peurs et attentes que les patients ont de telle ou telle décision, non de

fagon trop directe (ce qui peut bloquer le patient), mais par des questions subtiles, des

silences, une écoute attentive des signes verbaux et non verbaux. Ces deux premieres
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

étapes sont proposées avant la description médicale des options afin de bien se centrer
sur le patient, sans contaminer son point de vue par I'opinion médicale.
Décrire les options et mettre en avant « I'equipoise ». Expliquer en quoi cette incertitude

du médecin due au savoir limité en médecine est différente de I'incertitude du médecin
au savoir personnel limité. C'est pour eux le point clé de la décision partagée.
Identifier le support d’information préféré du patient et lui fournir une information

personnalisée.
Vérifier le bon déroulement du processus : par des pauses, des vérifications a intervalles

réguliers de la bonne compréhension des informations, par la reformulation des pensées,
peurs, et attentes des patients. Il semble important d’avoir cette fois ci un style plus
direct, pour bien signifier au patient que c’est son avis qui importe, et non I'avis général
des patients de sa catégorie.

Revérifier le désir d’implication du patient dans la décision, en prétant aux messages

verbaux et non verbaux, en utilisant les silences, en « pensant tout haut ».

Délibérer ou remettre la décision a plus tard. Ce processus doit pouvoir étre percu par le
patient comme ouvert, a la fois dans le temps (rediscuter plus tard) et dans I'espace (il
peut en discuter avec ses proches, d’autres spécialistes, etc.). Elwyn et al. recommandent
gue le médecin donne son opinion personnelle si le patient la lui demande, car il leur
semble peu acceptable de priver le patient d’un tel point de repére s’il en éprouve le
besoin.

Prévoir le suivi : offrir I'opportunité de revenir discuter de la décision.

1.6.1.4. Proposition de I'US Preventive Services Task Force (2004)*

L'US Preventive Services Task Force incite les médecins a aborder les programmes de

dépistages en utilisant un processus de décision médicale partagée. Elle insiste sur le fait que

I'information et le partage de la décision doivent étre effectués avant que le dépistage ne soit

effectué.

Elle propose une approche systématique dite « des 5A » afin d’aider le médecin dans sa

démarche dans le cadre d’une consultation abordant un dépistage ou une autre action de prévention

pour la santé.

1)

2)

Assess (Evaluer) :
a. Quels sont les besoins du patient ?
i. Besoins aigus
ii. Eligibilité en termes de programme de prévention
b. Quel degré d’'implication dans la décision le patient désire-t-il ?
Advise (Informer) :
a. Informer des programmes de prévention recommandés (grade A ou B)
b. Sile temps le permet, informer des autres programmes de prévention, avec :
i. Un langage clair
ii. Une mise en exergue du caractere individuel du choix a prendre
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c. Donner des informations issues de 'EBM sur :
i. Les bénéfices
ii. Lesrisques
iii. Les alternatives
iv. Lincertitude scientifique
d. Donner une recommandation si les données de la science le permettent
3) Agree (s’accorder) :
a. Expliciter les valeurs et préférences du patient
b. Négocier la démarche a suivre
4) Assist (aider) : mettre en ceuvre la décision prise
5) Arrange (organiser) : prévoir une ou plusieurs consultations de suivi.

1.6.2. Mieux communiquer les risques

Au cceur de la décision médicale partagée se trouve la notion d’incertitude scientifique. Cette
derniere est traduite en termes statistiques, que le médecin doit retranscrire de facon
compréhensible au patient. Ce n’est que si le patient arrive a saisir de facon appropriée les « risques,
les « probabilités », qu’il pourra comprendre I'enjeu de la décision a laquelle on lui demande de
participer.

1.6.2.1. Le jargon du risque

2 homme

Au commencement est la notion méme d’existence du risque. Pour Gigerenzer,
vit dans l'illusion de la certitude. Pour lutter contre cette illusion, il aime citer Benjamin Franklin :
« dans ce monde rien n’est certain, exceptés la mort et les impéts ». Pour illustrer l'illusion de la
certitude, il prend parmi d’autres exemples celui d’'un accusé de meurtre dont ’ADN correspond a
celui retrouvé sur le corps de la victime. La probabilité que cette correspondance soit due au hasard
est, selon I'expert, de « 1 sur 100 000 ». De quoi faire peser lourdement les charges contre I'accusé...
mais autrement dit, « sur 100 000 personnes, 1 correspondra ». Donc dans une ville d’'un million
d’habitants, 10 auront un ADN correspondant a celui retrouvé sur le corps de la victime. Sans
compter la possibilité d’erreurs humaines, de présence de I’ADN sur le corps de la victime sans que le
porteur de I’ADN soit a l'origine du déces, etc. De la a ce que I'accusé soit effectivement coupable...

Méme pour un test ADN, on n’est pas en situation de certitude, mais bien d’incertitude.’

Une fois la notion de risque acceptée, sa formulation est source de nombreux imbroglios.
Plusieurs études ont montré que des termes tels que « probable », « fréquent », « rare », etc. sont

percus de facons trés variables.”>”*

Ainsi, certains jugeront que le mot « probable » correspond a « 1
chance sur 10 », alors que d’autres I'estimeront plut6ét a « 1 chance sur 2 ». De plus, |la perception de
probabilités ainsi exprimées varieront en fonction du contexte (par exemple, la probabilité de
survenue d’'un effet indésirable « rare » lors d’un test anténatal ne correspondra pas a celle d’'un

effet indésirable « rare » lors du traitement d’une angine par un antibiotique).”

® Gigerenzer, « Penser le risque. Apprendre a vivre dans l'incertitude », 2002, ed. Markus Haller 2009,
p205-232.
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Méme [|’expression numérique des risques, que I'on pourrait penser plus objective et
compréhensible par tous, butte contre ce que 'on nomme « I'innumérisme ». L'innumérisme est aux
mathématiques et aux chiffres ce que l'illettrisme est  la langue et aux lettres.”” L'innumérisme n’est
pas propre aux personnes peu éduquées, mais touche toutes les strates de la société. Ainsi,
Gigerenzer et al. ont soumis le probléeme suivant a 24 médecins ayant en moyenne 14 ans
d’expérience ;"

La probabilité pour qu’une femme de 40 ans développe un cancer du sein est de 1
pour cent. Si elle a un cancer du sein, la probabilité pour que le résultat d’une
mammographie soit positif est de 80 pour cent. Si elle n‘a pas de cancer du sein, la
probabilité pour que le test soit malgré tout positif est de 10 pour cent. Imaginez qu’une
mammographie donne un résultat positif : quelle est la probabilité pour que la patiente soit
vraiment atteinte d’un cancer du sein ?

Les réponses s’étalaient de 1 a 90 pour cent. Un tiers du groupe a conclut que la probabilité
gue la patiente ait vraiment un cancer était de 90 pour cent, un deuxiéme tiers entre 50 et 80 pour
cent, et un dernier tiers en dessous de 10 pour cent. Seuls 4 médecins ont donné la bonne réponse, a
savoir 7 pour cent (sachant que 2 médecins ont suivi un raisonnement erroné). De telles études ont
été répétées, et démontrent avec constance que I'innumérisme des médecins existe bel et bien, la
plupart des médecins oubliant dans ce genre d’énoncé de prendre en compte la probabilité pré-test
et étant incapable de répondre a la question: « quelle la probabilité pour que le patient ait la
maladie si son test est positif ? » (c'est-a-dire de calculer la valeur prédictive positive), confondant

valeur prédictive positive® et spécificité®.”

1.6.2.2. La manipulation par les chiffres: I'ensorcellement trompeur du
nombre le plus grand

Les chiffres, méme s’ils renvoient a une méme réalité, ne véhiculent pas tous la méme
perception du risque, et n’entrainent donc pas la méme décision. @

Ainsi, si 'on demande a des médecins quel médicament parmi les quatre suivants il choisirait
pour traiter une maladie :

A. Réduit le risque relatif de maladie de 40%

B. Réduit le risque absolu de maladie de 1,6%

C. Fait passer le taux de guérison de 96% a 97,6%

D. Nombre de patient qu’il est nécessaire de traiter pour éviter un événement : 62°
la plupart choisissent le premier médicament. Pourtant, ces quatre médicaments ne font en fait
gu’un, avec des résultats identiques présentés sous des formulations différentes. C’'est ce que Junod
nomme « I’ensorcellement trompeur du nombre le plus grand ».”

Une équipe de chercheurs britanniques a étudié I'impact de telles présentations de résultats
sur la décision de membres d’autorités sanitaires anglaises de financer ou non des programmes de
santé publique.® Ils ont présenté 3 182 membres (incluant cadres dirigeants, responsables des
achats, de la gestion financiere ou des ressources humaines, personnalités nommeées par le ministere

® VPP = probabilité que le patient soit malade si le test est positif.

b Spécificité = probabilité que le test soit négatif si le patient est sain.

“ Dans cet exemple le risque de maladie est de 4% dans le groupe contréle, et de 2,4% dans le groupe
traité. Le nombre nécessaire a traiter (NNT) est la réciproque de la réduction absolue du risque :
100/(réduction absolue du risque).
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de l'intérieur britannique pour représenter les populations) huit programmes de santé publique :
guatre concernant la réhabilitation cardiaque, et quatre concernant le dépistage du cancer du sein.
140 membres ont répondu. lls étaient chargés de noter, sur une échelle de 0 a 10, a quel degré ils
soutiendraient le financement de chaque étude. En fait, les quatre programmes de chaque domaine
de santé publique étaient identiques, la seule différence étant la présentation des résultats : en
réduction du risque relatif (RRR), en nombre de patient a traiter pour observer un événement (NNT),
en réduction absolue du risque (RAR), et en pourcentage de patients sans événement (PSE). Les
résultats de leur étude sont troublants :

- les programmes présentés en réduction du risque relatifs ont été jugés comme
significativement plus convaincants, en particulier pour le dépistage du cancer du
sein (ou les événements sont beaucoup plus rares que dans les pathologies
cardiovasculaires, et ou I'absence de prise en compte de la prévalence de base est
particulierement préjudiciable dans la prise de décision) — cf. figure 1

- Seuls 3 des 140 membres se sont apergus que les 4 études de chaque domaine de
santé étaient identiques.

90

80

70 -

60 -

50 -

40 -~

30 -

programme (de 0 a 100)

20 -

Score moyen d'inclination a financer le

10 -

Programme de réhabilitation cardiaque Programme de dépistage du cancer du sein

Figure 1: Inclination moyenne des membres d’autorités sanitaires britanniques a financer deux programmes de
santé publique en fonction de I'expression de ses résultats.®

On retrouve ['utilisation de « risques relatifs » et autres probabilités conditionnelles dans
nombre de brochures relatives a des problemes de santé. Ainsi une recherche exhaustive des
brochures d’information pour le dépistage du cancer du sein en Australie (soit 58 brochures) montre
que les formulations statistiques les plus utilisées sont « le risque cumulé de développer un cancer
du sein sur toute une vie » et « la réduction du risque relatif de déces par cancer du sein ». Aucune
ne donne la réduction du risque absolue ou le nombre de patientes a dépister pour éviter une mort
par cancer du sein. Tout aussi étonnant, le nombre de faux négatifs n’est donné que dans une
brochure sur 4 ; le taux de faux positif n’est jamais donné, pas plus que le taux de patiente avec une
mammographie positive ayant réellement un cancer du sein (= valeur prédictive positive).*!
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On voit comment une présentation « objective » des risques peut étre utilisée pour
manipuler, comment l'information peut plus avoir pour but de promouvoir une décision que de la

partager. Ce peut étre un effet recherché (éducation du patient, effet placebo...), mais cela sort du

cadre de la décision médicale partagée.”” 7272

1.6.2.3. Aider les patients a mieux appréhender les risques

La communication des risques en vue de partager la décision n’est pas chose aisée.

Tout d’abord, il faut se garder de tomber dans les travers expliqués ci-dessus.”

Ensuite, on peut s’astreindre soi-méme et enseigner aux autres a raisonner en fréquences

naturelles. Les fréquences naturelles correspondent a la forme sous laquelle les humains
rencontraient les probabilités avant I'invention des théories probabilistes, c'est-a-dire sous la forme
d’observations parmi un échantillon donné.”” Un raisonnement en fréquences naturelles permet de
toujours se souvenir de quel échantillon on part (ce qui s’oublie facilement lorsqu’on s’exprime en
probabilités conditionnelles, telles que « probabilité d’avoir un test positif si le patient est malade »),
de plus, le fait d’énoncer le probléme réalise une partie du calcul.”>®*

Par exemple, si I'on reprend I'énoncé de Gigerenzer sur le cancer du sein et les
mammographies, nous avons, exprimé en probabilités conditionnelles :

- Prévalence du cancer du sein p= 1% et donc prévalence des patients saints p’=99%

- Probabilité de test positif / patients malades = sensibilité = Se = 80%

- Probabilité de test positif / patients sains = faux positif = FP = 10%

- Onveut calculer la probabilité qu’une patiente avec un test positif soit effectivement
malade (VPP), ce qui fait intervenir la formule de Bayes (que peu de praticiens
connaissent) :”’

VPP = (p x Se)/(p x Se + p’ x FP)
soit (0,01 x 0,8)/(0,01 x 0,8 + 0,99 x 0,1) = 0,07 soit 7%
Exprimé en fréquences naturelles, les mémes données s’énoncent :

- 10 femmes sur 1000 souffrent du cancer du sein. Sur ces 10 femmes, 8 auront une
mammographie positive. Sur les 990 femmes sans cancer du sein, 99 auront malgré
tout une mammographie positive

- On veut calculer la probabilité qu’une patiente avec une mammographie positive ait
effectivement un cancer du sein (VPP) :

VPP = 8/(8 + 99) = 0,07 soit 7%
L'usage des fréquences naturelles a été comparé plusieurs fois aux énoncés probabilistes.
Son apprentissage est rapide, efficace (les personnes font le calcul beaucoup plus vite en se trompant

beaucoup moins), et durable dans le temps.”>”**

Enfin, plusieurs auteurs promeuvent I'utilisation d’aides visuelles de I'expression du risque,

parfois associées a des probabilités tirées de la vie ordinaire®, plus accessibles quelques soient les
. , . . 2
niveaux d’éducation (cf. figures 2 et 3).2

® Tout un chacun peut consulter les données statistiques de la vie quotidienne, par exemple le risque
de déces par accident de la circulation, sur le site de I'INSEE.
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On peut donc résumer les propositions pour mieux communiquer les risques dans le tableau

suivant :/%7>8283

Tableau 1 : boite a outils pour aider les patients a mieux appréhender les risques

Parler le méme langage - éviter les termes quantitatifs non chiffrés tels que
« rare », « probable », « fréquent »

- comparer les probabilités avec des risques connus de la
vie quotidienne (par exemple a partir des données INSEE)

- utiliser des aides visuelles de représentation du risque

Eviter la manipulation par les chiffres | - présenter a la fois les interprétations positive et négative
d’'une méme probabilité (25% de réussite signifie
également 75% d’échec)

- utiliser les probabilités absolues plutét que les
probabilités relatives

Lutter contre I'innumérisme - raisonner en fréquences naturelles, enseigner cette facon
de raisonner

1.6.3. Utiliser les outils d’aides a la décision

Les outils d’aides a la décision sont des supports d’intervention aidant les patients a réfléchir
aux choix auxquels ils doivent faire face. lls fournissent des informations sur les options discutées (y
compris I'abstention) et les raisons de les discuter. L'information concerne aussi bien les avantages
qgue les inconvénients, et présente parfois les risques par des aides visuelles. lls facilitent la
clarification des valeurs personnelles du patient. lls aident les patients a délibérer, a s’approprier les
choix en adaptant des idées générales a leur cas propre par une démarche structurée. lls peuvent se
présenter aussi bien sous la forme de brochures, que de document audiovisuel, ou de site internet
interactif.>>*%%*

Actuellement, il y a plus de 500 outils d’aides a la décision anglophones,® dont le répertoire
exhaustif est accessible sur: http://decisionaid.ohri.ca/index.html. Seuls 4 existent en francais,

concernant :

- la décision de transplantation pulmonaire pour les patients souffrant de fibrose kystique
(document PDF)

- la décision d’installation d’une sonde d’alimentation a long terme chez la personne agée
(document audio + PDF)

- la décision pour les hommes de procéder a une vasectomie (document PDF)

- les décisions médicales en général (document PDF interactif) : le GPDO (Guide personnel
pour la Prise de Décision d’Ottawa, cf. figure 4)
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http://decisionaid.ohri.ca/index.html
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Figure 4: Guide Personnel de Prise de Décision d'Ottawa. (O’Connor, 2007)
Téléchargeable sur http://decisionaid.ohri.ca/francais/docs/GPDO.pdf
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Devant le nombre croissant d’outils d’aide a la décision, rédigés aussi bien dans des buts de
partage de la décision que dans des buts lucratifs, un consensus international a produit et évaluer
une grille d’évaluation des outils d’aide a la décision : I'IPDASi (International Patient Decision Aid
Standards Instrument), dont il existe plusieurs versions.**® L’IPDASi dresse une « check-list »°
permettant de déterminer si I'outil d’aide a la décision répond a plusieurs critéres (reproduits de
facon non exhaustive ici) de qualités concernant :

- Linformation :
o Information détaillée des risques et bénéfices, des différentes options, y
compris de I'abstention
o Explications si nécessaire de ce qu’est un test de dépistage, avec les notions
entre autres de faux positifs, faux négatifs, vrais positifs, vrais négatifs
o Risques présentés de fagcon compréhensible et non biaisée, sous diverses
formes (verbale, chiffrés, visuelle), personnalisée
- L’aide a la décision :
o Questions ou mises en situation amenant le patient a expliciter ses valeurs
o Outils pour prendre une décision ou se faire conseiller
- Latransparence du processus d’élaboration de I'outil d’aide a la décision
o Méthodologie explicitée
o Conflits d’intéréts notés
o Références a la littérature scientifique fournies
o Langage courant, police d’écriture facilement lisible
- Le niveau de preuve de 'outil d’aide en termes
o D’amélioration des connaissances du patient
o D’amélioration de la qualité de la décision

® Téléchargeable sur : http://ipdas.ohri.ca/IPDAS_checklist.pdf
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2. Réflexions sur le(s) processus décisionnel(s)

Nous avons vu que le modele de décision médicale partagée améne le médecin a informer le
patient. Il doit pour cela se former a I'EBM afin de chercher les informations pertinentes, et a la
communication (en particulier la communication des risques) pour les retranscrire de facon
intelligible au patient.

Mais informer ne suffit pas. Il faut également expliciter les valeurs du patient et enfin : I'aider
a prendre une décision. Or, ce dernier point est encore litigieux, et le praticien désireux de pratiquer
le modele de « décision médicale partagée » promu par les autorités a de quoi se sentir démuni.
Comment aider quelqu’un a décider ? D’ailleurs, comment prenons-nous nos décisions ? Comment
prenons-nous une « bonne » décision, c’est-a-dire non pas une décision a l'issue heureuse, mais une
décision avec laquelle nous restons satisfaits quelle qu’en soit I'issue ?

Cela nous méne un peu loin de la consultation médicale (mais pas tant que ¢a), dans un
monde encore en exploration ol se mélent raison, intuition et inconscient.

2.1. L’analyse décisionnelle, ou le paradigme de la rationalité

L'analyse décisionnelle a été fondée suite aux travaux de Von Neuman et Morganstern en
1947, basés sur la théorie de « I'utilité ».2° L’utilité correspond au degré d’attrait que I'on attribue a
tel ou tel résultat (en ce qui concerne la médecine : tel ou tel état de santé). Elle est cotée de O (tout
a fait indésirable) a 1 — ou 100 selon I’échelle — (état idéal). « L'utilité attendue » d’'une décision se
calcule en multipliant I'utilité de I'état final multiplié par la probabilité pour que cet état final se
produise. Dans I'analyse décisionnelle, le patient est un décideur rationnel, qui choisira I'option
donnant la plus grande « utilité attendue ».%°
Prenons un exemple fictif. Imaginons qu’un patient recoive le résultat d’un test de dépistage.
Le test est positif. Il doit choisir entre se faire traiter ou non. Or, le test a une valeur prédictive
positive de 30%, c'est-a-dire que la probabilité (post-test) pour qu’il soit malade est de 30%.
Admettons, pour faire simple, qu’il n’existe que quatre états de santé : malade non traité, malade
traité, sain traité, sain non traité. On demande au patient de donner une utilité entre 0 et 100 a
chacun de ses états :
- Sain non traité : absolument désirable -> 100
- Sain mais traité : désirable, mais un peu moins en raison des effets indésirables du
traitement -> 90
- Malade non traité : pas du tout désirable -> 30

- Malade traité : bien plus désirable que d’étre malade et non traité -> 80
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On calcule alors les utilités attendues ainsi :

Utilité
attendue
Proba. Utilité
»| Malade traité 0.3 20 24
Traiter
> Sain traité 0,7 90 63
Décision ? X =
» Malade non traité 0,3 30 9
Ne pas traiter
» Sain non traité 0,7 100 70

L'utilité attendue de la décision « traiter » est la somme des utilités attendues de ses
différentes issues possibles, soit 24 + 63 = 87.

L'Utilité attendue de la décision « ne pas traiter » est la somme des utilités attendues de ses
différentes issues possibles, soit 9 + 70 = 79.

Dans ce cas, le patient devrait choisir de se faire traiter, option qui a une utilité attendue
supérieure pour lui a I'option « ne pas traiter ».

Cet exemple est bien évidemment trop simple, puisque dans la réalité la décision ne se situe
pas apres la réalisation du test mais avant, qu’un test de dépistage est généralement suivi d’un test
diagnostic, et que le nombre d’états de santé potentiels est bien plus grand (ex : malade traité avec
tel ou tel effet indésirable, malade non traité avec telle ou telle évolution de la maladie).

L’analyse décisionnelle facilite la décision du patient face a des problémes complexes en lui
épargnant le besoin de se souvenir de toutes les informations, de toutes les probabilités. lls ont
“juste” a fixer les utilités, et a laisser ensuite I'arbre décisionnel calculer les utilités attendues.®’
Les avantages d’un tel processus décisionnel sont nombreux et séduisants : % 8%
© Il est systématique et rigoureux
Il relie a la fois données scientifiques (prévalence de la maladie, c'est-a-dire la
probabilité pré-test ; valeur prédictive positive, c'est-a-dire la probabilité post-test;
probabilités de survenue de chaque bénéfice ou effet indésirable...) et les valeurs du
patient (lui seul peut fixer les utilités)
Il permet de prendre du recul par rapport a ses émotions et autres biais qui viennent
parasiter la décision, en particulier I'influence du médecin ou des proches

- Il permet des « analyses de sensibilité », qui consistent a faire varier la valeur des
probabilités ou des utilités et de refaire les calculs afin de voir si ces modifications
changent la décision. Cela permet d’appréhender des décisions pour des probabilités
non fixes, mais entre une fourchette de valeur. Il est d’ailleurs intéressant de
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s’apercevoir par les analyses de sensibilité qu’une décision dépend beaucoup plus
des utilités concernant les états de santé touchant une majorité de personnes, que
des caractéristiques intrinseques d'un test ou des statistiques d’efficacité d’un

traitement.”>%®

Mais ces avantages sont contrebalancés par de nombreuses limites ;"> 8%’

- Bien que systématiques, les arbres décisionnels ne peuvent étre parfaitement
exhaustifs, ou alors la littérature scientifique ne permet de déterminer de fagon
claire la probabilité de chaque issue

- Le déroulement de l'arbre est prédéterminé, le patient doit se plier a son
cheminement et ne peut le personnaliser

- La notion d'utilité est difficile a établir, bien qu’il existe des outils pour mieux y
parvenir (échelles visuelles analogiques, troc entre durée de vie et qualité de vie,
etc.). Et I'on peut s’interroger sur la validité d’utilités d’états de santé non connus,
fixées par un patient en bonne santé a un temps t, avec les connaissances de ce
temps t. Enfin, les utilités dans ces arbres décisionnels sont liées a la santé. Comment
aider un patient dont l'objectif de vie ne s’exprime pas forcément en termes de
santé, mais de morale, de réalisation personnelle ou tout autre domaine ?

- L’analyse décisionnelle attend que les patients se comportent en acteurs rationnels,
et qu’ils aient tous la méme attitude face au risque. Ainsi, dans I'exemple cité plus
haut, tous devraient choisir I'option « se traiter ». Or, quand certains choisiront la
voie de la prudence, d’autres préfereront « prendre le risque », et décideront tout de
méme de ne pas se traiter

- L’'ensemble de la démarche est peu applicable en soins courants (manque de
données scientifiques, manque de formation, manque de temps...)

En résumé, I'analyse décisionnelle est intéressante par la démarche qu’elle entraine, et par le
fait qu’elle mette en lumiére I'importance des données scientifiques et surtout des valeurs des
patients.”” Il semblerait qu’elle soit d’autant plus pertinente que la situation se compose de
nombreuses données techniques, implique de nombreux compromis, et qu’une décision doit étre
prise rapidement. Elle est moins adaptée pour les situations cliniques ol sont en jeu de nombreux
facteurs difficiles a quantifier (crainte, espoir, regret..) et ou les états de santé n’aboutissent
qu’aprées de longs délais.®” Cependant, du fait de la complexité de sa mise en place, il semble qu’elle

ne soit pas appelée a faire partie du quotidien des consultations médicales.”*?®

Plusieurs aides décisionnelles gardent I'esprit de I’analyse décisionnelle, mais en en
simplifiant la démarche. Par exemple, certaines demandent au patient de réfléchir a 'ensemble des
bénéfices et des risques, parfois en les pondérant, sans forcément construire un arbre

décisionnel.®*®’
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2.2. La démarche heuristique, ou le paradigme de I'intuition

Gigerenzer n'oppose pas intuition et rationalité. Pour lui, la différence se situe plutot entre
une rationalité «logique» et une rationalité « écologique » (c’est-a-dire adaptée a un
environnement).%8%°!

La rationalité « logique » est d’ordre « divin » : un étre omniscient, qui connait toutes les
causes et conséquences, toutes les lois ordonnant le monde, est a méme de prendre une décision
« logique ».

Mais dans le monde réel, dans la perspective darwinienne, le but d’'un organisme vivant n’est
pas d’étre « logique », mais de s’adapter a un environnement. La logique peut ne lui étre d’aucun

secours dans des situations ou il ne dispose ni de tous les éléments, ni du temps ou des capacités

nécessaires pour analyser tous ces éléments. Il suit alors d’autres régles que celles de la logique : des
heuristiques. Ces heuristiques correspondent a une forme de rationalité, mais une rationalité limitée,
non omnisciente, non « logique » ou « statistique », une rationalité ne fonctionnant que dans un
environnement donné. Cette rationalité se définit plus par la correspondance (“faisons ainsi car ¢a

fonctionne’) que par la cohérence (“faisons ainsi car c’est vrai”’). Le but visé n’est pas de prendre des

décisions optimales, mais des décisions satisfaisantes.

88,89-91

Les heuristiques sont des régles :*

- Le plus souvent inconscientes

- Empiriques : sélectionnée par I'apprentissage individuel, social (ex: la faculté de

médecine enseignant a ses étudiants quels signes sont les plus importants pour poser

un diagnostic), ou par I'’évolution humaine d’un point de vue darwinien

- Rapides a mettre en ceuvre

- Frugales en information (elles peuvent fonctionner avec peu de données)

- Faisant appel a des capacités humaines évoluées telles que : la reconnaissance

d’éléments précédemment rencontrés, la mémoire sélective, I'imitation, I'altruisme,

ou encore la capacité a porter un jugement de valeur

- Répondant le plus souvent au schéma: « régle de recherche de données, « régle

pour arréter la recherche de données », « régle de décision ».

Tableau 3 : exemples d'heuristiques.

89,91

Heuristique

Définition

Adapté si

Heuristique de reconnaissance

Entre deux options, choisir celle dont on a
déja entendu parler.

On a un peu de connaissances sur
les options étudiées, mais tres peu
d’informations complémentaires.

« Garder le meilleur » ou
« décision a une unique bonne
raison »

Etablir des critéres par ordre d’'importance,
choisir I'option la meilleure sur le premier
critére discriminant, et ignorer les autres
criteres.

Certains criteres sont tres
importants et d’autres trés peu.

« Faire un décompte »

Choisir I'option qui a le plus de critéres
positif, sans pondérer les critéeres.

L’écart d’importance entre les
critéres est faible.

Heuristique de satisfaction

Choisir la premiére option jugée
satisfaisante, sans chercher a optimiser la
décision.

Nombre d’options diminuant avec
le temps.

1/N

En économie : partager ses ressources en
parts égales parmi N fonds.

Avenir trés incertain, nombre N de
fonds tres grand.
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« par défaut »

Si un choix est fait par défaut, ne rieny

Le choix par défaut correspond aux

changer. valeurs de celui qui prend la
décision.
« Un prété pour un rendu » Dans les relations sociales : coopérer Les autres suivent également

d’abord, puis garder en mémoire le
comportement en réponse du partenaire,
répéter son comportement.

I’heuristique « un prété pour un
rendu ».

Les régles permettent coopération
ou compétition, mais pas
séparation.

« imiter la majorité » Observer les choix de la majorité, et faire Environnement stable dans le
les mémes. temps.
Recherche d’informations colteuse
en termes de temps et énergie.
« imiter le meilleur » Observer la personne qui a les meilleurs Apprentissage individuel long et

résultats, et imiter son comportement.

difficile.
Recherche d’informations colteuse
en termes de temps et d’énergie.

Les heuristiques ont été étudiées principalement par les membres de I'institut Max Planck
dont Gigerenzer est le directeur. Leur existence et leur pertinence sont parfois sujets a débat.*
Diverses expériences ont malgré tout montré a plusieurs reprises leur possible équivalence, voire
supériorité, en terme de correspondance par rapport a des modeéles de décision plus complexes.****
L En médecine, les arbres décisionnels diagnostics ou thérapeutiques suivent I’heuristique « décision
a une unique bonne raison ». Certains, comme la conduite a tenir en urgence en cas de douleur
thoracique aigue, ont déja pu démontrer en pratique une efficacité supérieure a des scores

diagnostics compliqués faisant intervenir de bien plus nombreux critéres.>

Dans mes recherches, je n’ai pas trouvé d’aide décisionnelle employant sciemment une
démarche heuristique, ni d’évaluation dans un contexte de décision médicale partagée de I'efficacité
d’une telle démarche. Il me semble pourtant plausible que certains patients mis face a une décision
médicale utilisent des heuristiques telles que « I’heuristique de reconnaissance », « par défaut »?, ou
« imiter la majorité ». Il serait intéressant de voir si I'apprentissage d’autres heuristiques telles que
« garder le meilleur », « faire le décompte » ou « I’heuristique de satisfaction » permet d’aider les
patients a prendre de « meilleures décisions » (en termes de satisfaction ou de qualité de vie).

Pour Elwyn, I'’étude des heuristiques est la prochaine étape dans I'amélioration de la décision
médicale partagée.®

% Ce serait une telle heuristique qui expliquerait qu’il y ait plus de donneurs d’organes en France ou
chacun est donneur par défaut, qu’aux Etats-Unis ou il faut une démarche active pour étre donneur.
(Gigerenzer, « Le Génie de l'intuition », éd. Belfond 2009, p230-234).
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2.3. Une troisieme piste : la réflexion inconsciente ?

« Il 'y a un truisme profondément erroné, répété par tous les ouvrages et des personnes
éminentes dans leurs discours, qui dit qu’il faut cultiver I’habitude de réfléchir a ce que I'on fait. C’est
exactement le contraire qu’il faut faire ». (Whitehead, 1911)

Dans les années 2000, Dijksterhuis et al. jettent un pavé dans la mare de la recherche sur la
décision avec leurs expériences sur la réflexion inconsciente.

Ils ont demandé a diverses reprises a des étudiants de choisir parmi plusieurs options
laquelle était la meilleure dans trois conditions: un choix immédiat, un choix avec réflexion
consciente pendant quelques minutes, un choix avec réflexion inconsciente (choix donné apres une
période de distraction de quelques minutes par une tache annexe). Les choix concernaient des
appartements,” des achats dans des grandes surfaces,*® des tableaux de peinture,” des voitures...*”®

lls ont déduit de leurs observations une supériorité de la décision aprés réflexion
inconsciente par rapport aux deux autres conditions de décision, en terme de correspondance a des
avis d’experts et/ou en terme de satisfaction un mois apres le choix.”’

Dijksterhuis et al. ne promeuvent pas la réflexion inconsciente systématique, mais une
utilisation appropriée de cette possibilité, en particulier lorsque l'incertitude est grande et que les
« utilités » (cf. analyse décisionnelle) sont difficiles a fixer. Pour eux, les meilleurs résultats de la
réflexion inconsciente dans ces conditions est sa capacité a I'intégration d’un plus grand nombre de
données, données qui aménent de la confusion chez ceux qui y réfléchissent consciemment.”

Peut-étre plus encore que les heuristiques, la théorie de la réflexion inconsciente et ses
avantages fait débat dans le milieu de la recherche. De nombreuses expériences, variantes de celles
de Dijksterhuis et al., ont été réalisées. Certaines suggerent qu’il faut laisser plus de temps a la
réflexion consciente pour étre efficiente dans les expériences, ou qu’il faut lui fournir une aide
mnémotechnique (support papier, etc.) afin d’intégrer un nombre de données important.” D’autres
suggerent que la « réflexion inconsciente » n’est en fait que I'utilisation d’heuristiques, telle que
« garder le meilleur » qui permet de ne se focaliser que sur les données les plus pertinentes.”®

Quoiqu’il en soit, ces débats montrent a quel point les processus décisionnels sont peu

élucidés. Si I'on dispose de nombreux outils pour mieux informer le patient, ceux a notre disposition
pour 'aider a décider a partir de cette information sont encore bien maigres et/ou mal évalués.
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3. Un exemple de conflit décisionnel : le dépistage du cancer de la
prostate

Vu lI'ampleur du sujet qu’est la décision médicale partagée et le peu de recommandations
francaises la concernant, nous nous sommes intéressés pour pouvoir I'observer a un sujet précis
d’actualité, fortement médiatisé, pour lequel des recommandations de partage de la décision
existent : le dépistage du cancer de la prostate.

3.1. Généralités sur la prostate (d’aprés I’A.F.U.)'®

La prostate est un organe génital exclusivement masculin, situé juste sous la vessie en avant
du rectum. Elle entoure I'urétre par lequel s’écoule 'urine (cf. figure 5)

Elle a la taille et la forme d’une chataigne, mesurant de 3 a 4 cm de long et de 3 a 5 cm de
large, pesant environ 20g chez 'lhomme jeune.

Son développement et son volume sont liés a la production d’'une hormone: la
dihydrotestostérone (DHT). A la puberté, le développement de la prostate est induit par
|"augmentation de la sécrétion de testostérone, transformée en DHT par la 5-alpha-réductase. Le
taux de testostérone évolue au cours de la vie. Il augmente de la puberté jusqu’a 30-45 ans ou il
atteint son pic. Il redescend ensuite progressivement pour retrouver des valeurs proches de celles de
la pré-puberté apres 75 ans. Cependant, la prostate ne cesse de grossir au cours de la vie.

La prostate joue un role dans la continence ou lors de la miction. Lorsqu’elle est trop grosse,
elle peut géner la miction. Elle joue également un réle dans la reproduction en produisant, avec les
vésicules séminales, le liquide séminal. Au moment de I'éjaculation, les spermatozoides issus des
testicules parviennent a la prostate ; spermatozoides et liquide séminal constituent le sperme.*®

] Rectum
Vessie

Rectum

Uretre

Figure 5: Situation anatomique de la prostate. Tiré de « Prostate Cancer Screening, a decision guide », CDC.
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3.2. Généralités sur le cancer de la prostate

3.2.1. Epidémiologie

Concernant I'’ensemble des cancers, en France, selon les données 2005 de I'INVS :

101

- Les cancers toutes localisations confondues sont la plus grande cause de déces (cf.

figure 6)

- Le nombre de décés par cancer en 2005 a été estimé a 146 000, traduisant une

augmentation de 13 % depuis 1980. Cette augmentation du nombre de déces par

cancer est trés inférieure a celle que laissaient prévoir l'augmentation et le

vieillissement de la population francaise (37%), et le risque de mortalité par cancer a
en fait diminué de 24% entre 1980 et 2005.

- Le nombre de nouveaux cas de cancer a été estimé a prés de 320 000 pour les 2
sexes confondus, 180 000 chez les hommes et 140 000 chez les femmes.

- Les 3 cancers les plus fréquents chez ’lhomme sont le cancer de la prostate, le cancer
du poumon et le cancer du colon-rectum avec respectivement 62 000, 24 000 et
20 000 nouveaux cas en 2005.

Figure 6 : Effectifs annuels moyens pour différentes causes de déces en France métropolitaine entre 1983-1987
et 2003-2007, chez les hommes.'®?
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Concernant plus en particulier le cancer de la prostate, toujours en France, selon les données

2005 de I'INVS ;%

- La prévalence du cancer de la prostate en 2006 calculée a partir du nombre de

déclaration ALD (250 000)'®® et de la population tous sexes confondus recensée par
I'INSEE (63 186 000)'* est de 3,9 pour mille.
- Cest le plus fréquent des cancers, tous sexes confondus, avec 62 245 nouveaux cas

en 2005.
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Figure 7 :

C'est le cancer pour lequel I'incidence a le plus augmenté ces 25 derniéres années. La
France est désormais I'un des pays européens ou l'incidence du cancer de la prostate
est la plus élevée. Cette augmentation considérable de I'incidence, maximale pour
les hommes agés de 50 a 70 ans, est a rapprocher de I'extension du dosage

101,102,105,102 A\ Danemark, ou cette

systématique du PSA (Prostate-Specific Antigen).
pratique est déconseillée, I'’évolution de l'incidence du cancer de la prostate est
considérablement moindre.’®* L’augmentation de l'incidence des cancers toutes
causes confondues est due en grande partie (70%) a celle du cancer de la prostate
(cf. figure 7).

C'est la 2°™ cause de décés par cancer chez I’homme, aprés le cancer du poumon.
C’est la 4°™ cause de décés par cancer tous sexes confondus, aprés (dans I'ordre) le
cancer du poumon, le cancer du colon-rectum, le cancer du sein.

La mortalité induite par le cancer de la prostate est relativement stable en dépit de

I’augmentation importante de son incidence (cf. figure 8).'%>%

107-109

On estime que sur
100 hommes, 3 décéderont d’un cancer de la prostate.

Estimation nationale en France de l'incidence des principaux cancers par année de 1980 a 2005, chez homme.'*®
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Figure 8 :

Estimation nationale du nombre de déceés par principaux cancers, par année de 1980 a 2005, chez homme.'®
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3.2.2. Histologie

Plus de 95% des cancers de la prostate sont des adénocarcinomes.*
Les deux classifications les plus utilisées sont la classification TNM (T : Tumeur, N : ganglions,
M : métastases) et la classification histologique de Gleason.
La classification TNM précise le développement des cancers :'*°
- Les cancers T1 et T2 sont localisés a la prostate, ils ne s’étendent pas au-dela de la
capsule prostatique (et sont donc NO MO)
o Les cancers T1 sont non palpables et non visibles en imagerie, ils sont
détectés sur des examens histologiques
o Les cancers T2 sont palpables au toucher rectal et limités a la glande
prostatique
- Les cancers T3 sont étendus aux tissus péri-prostatiques, voire aux glandes
séminales, donc ont tout juste franchi la capsule prostatique
- Les cancers T4 sont fixés ou étendus aux organes adjacents (col vésical, sphincter
vésical externe, rectum, muscles élévateurs ou paroi pelvienne)
- NOou N1 précise s'il y a atteinte ganglionnaire
- MO ou M1 précise s’il y a métastases

La classification histologique de Gleason a pour but d’estimer I'agressivité des
adénocarcinomes prostatiques : **°

- Elle est fondée sur des aspects architecturaux des structures cellulaires, allant du

grade 1 (le mieux différencié, ressemblant aux structures normales) au grade 5 (le

moins différencié, ne présentant ni la morphologie ni les fonctions habituelles).
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- Plusieurs formes se rencontrent parfois chez un méme patient, au sein d’'un méme
foyer ou sur des foyers distincts. Le score de Gleason correspond généralement a la
somme des deux grades les plus représentés.

- Les cancers sont dit bien différenciés lorsque le score est de 6 ou moins,
moyennement différenciés si le score est égal a 7, et peu différenciés au-dela.

3.2.3. Histoire naturelle

L’histoire naturelle du cancer de prostate n’est pas compléetement élucidée. Ce n’est pas une
entité nosologique unique, mais plutét un spectre de pathologies allant de la tumeur de

développement lent, asymptomatique, 3 la tumeur trés agressive.'™!

Le cancer peut changer
d’agressivité avec le temps, en particulier aprés plus de 15 ans d’évolution.” Autant les formes
localisées peuvent n’avoir aucunes conséquences cliniques, autant les formes métastasées peuvent
engendrer une mortalité et une morbidité importantes, avec en particulier asthénie, douleurs

osseuses, fractu I'ES.113

Lorsque le cancer est localisé, le score de Gleason est bien corrélé a la probabilité de survie
sans traitement.'"! Chez les patients 4gés d’environ 70 ans, les cancers localisés bien différenciés ont
peu d’influence sur la durée de vie. Par contre, lorsqu’il s’agit de cancers localisés indifférenciés
(environ 5% des cancers localisés), le risque de déces est trés élevé, dés les premiéres années
d’évolution.'™

Ainsi, une étude de cohorte prospective en Suéde a suivi pendant 21 ans® 223 patients avec
un cancer de prostate localisé® non traités. Au bout des 21 ans, 203 patients (91%) sont décédés. Le
cancer de la prostate a été la cause du décés‘ pour 35 d’entre eux (16%). Chez les 148 patients ayant
un cancer bien différencié, 14 (29%) sont décédés de leur cancer. Pour les 66 patients ayant un
cancer moyennement différencié, 16 (24%) sont décédés de leur cancer. Pour les 9 patients ayant un

cancer indifférencié, 5 (56%) sont décédés de leur cancer, et ce dans les 5 premieres années de
110,112

suivi.
3.2.4. Facteurs de risque
Les causes du cancer de la prostate ne sont pas connues. On n’en connait que des facteurs de
risques.'"!

Il semblerait que les facteurs de risque d’incidence du cancer de la prostate (age, histoire
familiale, Africains) soient différents des facteurs de risque de mortalité par cancer de la prostate

(histoire familiale, tabagisme, obésité principalement).'**

Le principal facteur de risque de cancer de la prostate est le caractére familial. Le risque est
d’autant plus grand que le diagnostic est fait a un jeune age ou que le nombre de proches atteints est
grand. Il semblerait que le risque soit plus important pour les fréres que pour les fils et pére, mais

cette donnée demande encore a étre étudiée (cf. tableau 4).™*

® Fin du recueil de données en 2001.

b Diagnostic fait suite a un examen clinique ou une analyse histologique de résection transurétrale de
prostate, en dehors de tout dépistage par les PSA.

“En y comprenant également les complications cardio-vasculaires des traitements hormonaux.
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Tableau 4 : augmentation du risque d’étre atteint du cancer de la prostate en fonction de I’histoire familiale.'®

Histoire familiale Risque relatif (intervalle de
confiance 95%)
Un proche du premier degré® atteint 2,5(2,2a2,9)
Plusieurs proches atteints 4,6 (2,7 a 8,0)
Pere atteint 2,5(2,1a3,1)
Frere atteint 3,4(2,9a4,1)
Homme de moins de 65 ans avec proche du premier degré atteint 4,3(2,93a6,3)
Homme de plus de 65 ans avec proche du premier degré atteint 2,4(2,0a2,9)
Proche atteint avant 60 ans 4,3(2,936,3)

Un autre facteur de risque important de survenue du cancer de la prostate est |'origine
ethnique : les Noirs (estimation d’incidence du cancer de la prostate environ 180 pour 100 000
habitants) ont plus de risque de développer un cancer de la prostate que les blancs (estimation
d’environ 134 pour 100 000 habitants), les Asiatiques sont eux moins touchés (estimation d’environ
50 pour 100 000 habitants).""’

L’alimentation joue un rble beaucoup plus controversé dans I'augmentation ou la diminution
de l'incidence du cancer de prostate. Une revue de la littérature menée par la World Research Fund
en 2007° souligne qu’aucune conclusion formelle ne peut étre avancée. Tout au plus peut-on
suspecter quelques associations :'*°

- Une alimentation riche en calcium augmenterait le risque de cancer de la prostate
- Peut-étre l'incidence du cancer de la prostate est-elle diminuée par :

o Les aliments contenants des lycopénes®

o Une alimentation riche en légumes

® En droit civil, on calcule les degrés en comptant le nombre de traits d’affiliation sur un arbre
généalogique entre les deux personnes étudiées en passant par leur ancétre commun. Ainsi, le premier
degré de la personne étudiée comprend : ses parents et enfants. Le deuxiéme degré : ses freres et sceurs, ses
grands-parents, ses petits enfants. Troisieme degré : ses oncles et tantes, ses neveux et niéces, ses arrieres
grands-parents et ses arriéres petits-enfants.

Cette classification est a différencier du droit canonique, établit par I'Eglise et non I'état, ou I'on
compte le nombre de générations entre les personnes étudiées et leur ancétre commun.'*

® Cette revue de la littérature suggérait que le sélénium pouvait peut-étre réduire le risque de cancer
de la prostate, mais une étude secondaire sur 2 essais contrélés portant sur plus de 35 500 personnes ne
montre pas de différence versus placebo.™

° Pigment rouge de la famille des caroténes contenu dans des aliments tels que la tomate, la pastéque,
le pamplemousse...120
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3.3. Pourquoi le dépistage du cancer de la prostate fait-il polémique ?

3.3.1. Généralités sur le dépistage du cancer de la prostate

Il n’y a actuellement pas de dépistage de masse recommandé pour le cancer de la prostate.
On peut par contre en faire le diagnostic précoce en le proposant a |"échelon individuel. Nous
disposons pour cela de deux moyens le toucher rectal et le dosage sanguin des PSA (Prostate-Specific
Antigen).®

Le toucher rectal (TR): il permet par I'introduction d’un doigt dans le rectum la détection

éventuelle d’une induration prostatique qui peut étre le seul et unique signe d’une maladie déja

121 p|ysieurs études tendent 3

localement évoluée. Cet examen est tres opérateur dépendant.
montrer que les performances du TR en tant qu’examen de dépistage du cancer de la prostate sont
faibles. Ces performances sont d’autant plus faibles que le taux de PSA est bas, c'est-a-dire dans les

122,123,122

situations ou il serait le plus nécessaire. Sa réalisation demeure néanmoins recommandée en

association au dosage des PSA.***

Le PSA (Prostate-specific Antigen) : il s’agit d’'une protéine produite quasi-exclusivement par
les cellules épithéliales de la glande prostatique et en faible quantité par les cellules épithéliales des
glandes péri-urétrales. Le PSA est normalement présent dans le sérum des hommes en faible
concentration, et son élévation peut correspondre a une maladie prostatique (en particulier : cancer
de la prostate, hypertrophie bénigne de la prostate, et prostatite aigue).’”> Le dosage du PSA sérique
est approuvé en 1986 par la Food and Drug Association pour la surveillance des patients atteints de
cancer prostatique. Il a ensuite été utilisé afin de détecter précocement le cancer, sans que son
® Depuis, ce dosage sanguin a

considérablement changé I'épidémiologie du cancer de la prostate, augmentant considérablement
100, 101,124,101

utilisation soit approuvée pour un dépistage de masse."”

La plupart des recommandations considerent que le seuil de décision du
48,124

son incidence.
PSA sérique total est de 4 ng/mL.
détection du cancer de la prostate (50% pour la détection de cancer de la prostate avec Gleason >8),

A ce taux, la sensibilité du test est d’environ 30% pour la

et sa spécificité est d’environ 90%, ce qui, étant donné la prévalence du cancer, équivaut a une

valeur prédictive positive (VPP) d’environ 30%. Les caractéristiques du test varient selon le seuil de

48,124
L

positivité retenu (cf. tableau 5). ‘intervalle auquel le dosage sanguin doit étre répété n’est pas

encore clairement défini. Des dosages complémentaires (vélocité du PSA, PSA ajusté a I'dge, densité

du PSA) existent, mais leur utilisation n’est pas encore recommandée en premiére intention.*”****
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Tableau 5 : Caractéristiques du test des PSA en fonction du seuil de positivité choisi.”

4

Caractéristiques du test Seuil de normalité PSA Seuil de normalité
<4 ng/mL PSA < 3ng/mL

Sur 100 cancers de prostate testés, nombre de 21 32

cancers détectés (Se)

Sur 100 cancers de prostate avec Gleason > 8 51 68

testés, nombre de cancers détectés (Se)

Sur 100 patients indemnes, nombre de tests 91 85

négatifs (Spe)

Sur 100 tests effectués, nombre de tests positifs 12 18

Sur 100 tests positifs, nombre de patients 30 28

atteints de cancer (VPP)

Sur 100 tests effectués, nombre de cancers 3 4

finalement retrouvés

Le test de diagnostic faisant suite a un (ou plusieurs) taux de PSA sérique élevé est la biopsie
prostatique. C’est un examen qui s’effectue par voie transrectale écho-guidée. Parce que I'opérateur
ne peut viser que des zones « a l'aveugle » de la prostate, une biopsie négative ne peut pas écarter
totalement I'existence d’un cancer.*®

Si son dépistage est controversé, c’est parce que le cancer de la prostate n’est le plus souvent
pas agressif et que I'association du PSA et du TR ne permet pas de différencier un patient avec un
cancer localisé qui métastasera, causant des souffrances puis la mort, d’un patient avec un cancer

127 comment savoir alors

qui restera asymptomatique toute sa vie et ne nécessite aucun traitement.
des bénéfices ou des colts lesquels sont les plus grands en cas de dépistage de masse du cancer de la
prostate par PSA +/- TR ?

Deux grands essais randomisés, I'un américain (PLOC)*®

et l'autre européen (ERSPC)™

étaient trés attendus afin de pouvoir répondre a cette question.”® Leurs résultats intermédiaires sont
parus simultanément en 2009 dans le New England Journal of Medicine. Loin de donner une réponse
consensuelle, leurs conclusions contradictoires relancent le débat de plus belle.”*°

Repassons brievement en revue les éléments issus de la recherche plaidant pour ou contre le
dépistage du cancer de la prostate, afin de mieux comprendre en quoi nous sommes bien en
situation « d’equipoise ». Nous ne rentrerons pas dans le débat en étudiant en détail chaque point,
qui trouve a chaque fois son pendant. Nous nous contenterons d’en dresser les grandes lignes.

3.3.2. L’incertitude de bénéfices potentiellement importants...

Nous I"avons vu, le cancer de la prostate, 2°™ cause de décés par cancer chez les hommes
avec environ 10 000 déces par an en France, est un probleme de santé publique majeur. L'un des

principaux enjeux du dépistage de masse est de diminuer la mortalité par cancer de la prostate.

Jusqu’a la parution des études PLOC et ERSPC, on ne disposait pas d’essais suffisamment

puissants pour savoir si le dépistage de masse aboutissait effectivement ou non a une telle

diminution.***3!

128

L'étude PLOC (Prostate, Lung, Colorectal, and Ovarian) est un essai randomisé

multicentrique portant sur 76 693 patients de 50 a 74 ans, dont le suivi initialement prévu 10 ans a
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été ajusté a 13 ans. 38 343 patients ont recu un dépistage annuel contre 38 350 suivant le parcours
de soin habituel. Apres 10 ans de suivi, il n’y a aucune différence significative de mortalité spécifique
par cancer de la prostate (risque relatif de décés par cancer de la prostate dans le groupe dépisté par
rapport au groupe témoin RR=1,11 [IC 95% : 0,83 a 1,50]).

L’étude ERSPC (European Randomized Study of Screening for Prostate Cancer)'® est un essai
randomisé multinational. Il suit 162 243 hommes de 55 a 69 ans pour une durée prévue de 10 ans. A
8,9 ans de suivi moyen, date de parution des résultats intermédiaires,’” il y a eu 214 décés par
cancer de la prostate dans le groupe dépisté contre 326 dans le groupe témoin. Cela correspond a un
risque relatif de RR = 0,80 ([IC 95%: 0,65 a 0,98], p ajusté = 0,04), ce qui correspond a une
diminution statistiquement significative de la mortalité par cancer de la prostate de 20%. Exprimée
autrement, cette diminution du risque relatif de 20% équivaut a une diminution du risque absolu de
0,071% (0,29% de déces par cancer de la prostate dans le groupe dépisté vs 0,36% dans le groupe
témoin). Autrement dit, il faut dépister 1410 personnes pendant 9 ans et en traiter 48 pour éviter
une mort par cancer de la prostate.'”

L'étude statistiquement la plus puissante pour observer un effet du dépistage systématique

125 ot c’est sur celle-la que I'on se base actuellement

107

du cancer de la prostate est I'étude européenne,
pour donner les valeurs chiffrées des bénéfices-risques en termes de mortalité.”™’ Il semblerait donc
que le dépistage de masse aboutisse bien a une diminution du nombre de déces par cancer de la
prostate.

Bien que cette diminution soit faible en termes de risque absolu, les chercheurs ayant mené
I’étude s’attendent a ce qu’elle soit plus importante avec I'augmentation du temps de suivi. En effet,
I’histoire naturelle du cancer de la prostate étant longue, il est possible qu’'un dépistage et un

124
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traitement précoces aient évité des déces qui ne se seraient produit que plus de 10 apres.
s’appuient pour cela sur I'étude des courbes de risque cumulatif de décés par cancer de la prostate,
qui se séparent au profit du groupe dépisté dés 7 ans de suivi, et amorcent un écart plus important a
prévoir.’”® Une étude suédoise portant sur 20 000 patients de 50 & 64 ans dont la moitié ont recu un
dépistage tous les 2 ans, sur un suivi médian de 14 ans, montre ainsi une efficacité plus grande du
dépistage systématique, puisque sur 9952 dépistés 44 sont décédés du cancer de la prostate contre
78 dans le groupe des 9952 non dépistés (RR: 0,56 ; diminution du risque absolu de 0,90% dans le
groupe témoin a 0,50% dans le groupe dépisté soit 0,4% ; nombre de personnes a dépister pour
éviter un décés par cancer de la prostate NNS = 293 et nombre de personnes a traiter NNT = 12)."*

De plus, le bénéfice du dépistage serait sous-estimé par les contaminations des bras témoins
dans les grandes études PLOC et ERSPC, ce qui serait confirmé par I'étude suédoise ol le groupe
témoin avait eu beaucoup moins de dosage du PSA.'>>128129132

Enfin, outre son effet sur la mortalité spécifique par cancer de la prostate, le dépistage
pourrait avoir un effet sur la morbidité, par diminution du nombre de formes avancées de cancer au

profit de formes localisées.”*****

Par conséquent, on peut s’attendre a ce que le dépistage de masse du cancer de la prostate
permette d’éviter des cas de déces par cancer de la prostate, en particulier lorsque les sujets ont

entre 50 et 69 ans, aprés plus de 10 ans de suivi, chez des personnes ne bénéficiant pas par ailleurs

29132 poyr certains, comme le soulignent le rapport de I'OPEPS ou

99, 100,134,100

de dosages de PSA opportunistes.

I’Association Francaise d’Urologie, I’enjeu est donc d’améliorer le dépistage en ciblant

46



mieux les personnes a risque et en améliorant la prise en charge une fois le diagnostic posé,
I’efficacité du dépistage faisant peu de doutes.

Cependant, il faut interpréter ces chiffres avec prudence, car les protocoles des différentes
études sont biaisés (suivi imparfait, protocoles de dépistages variant selon les pays, résultats a la
limite de la significativité statistique, difficulté a généraliser les données de ces études qui peuvent
plus s’apparenter a une « évaluation de la proposition de dépistage systématique » qu’a une

135,125

« évaluation d’'un dépistage systématique organisé »). De plus, méme si les essais n’ont pas été

congus dans ce but, il est troublant de n’observer dans aucun d’entre eux une différence
statistiquement significative de la mortalité globale entre dépistés et non dépistés,'?* 125136137125
Last, but not least, il se pourrait que le tribut a payer pour un tel dépistage soit

particulierement lourd.

3.3.3. ... contre l'incertitude de risques potentiellement importants.

Aussi bien I’étude ERSPC que I'’étude PLOC mettent en avant des risques importants de sur-
diagnostics et sur-traitements, avec en particulier plus de 75% de faux positifs parmi les dépistés, et
un nombre important de patients a dépister (1410 pendant 9 ans) et a traiter (48) pour éviter un

128129 peprenons-en les termes rapportés a 1000 patients, comme

décés par cancer de la prostate.
Dupagne le fait dans son analyse :**®
- Sur 1000 hommes de 50 a 74 ans participant au dépistage pendant 9 ans, 16% ont
des PSA positifs (il arrondit le chiffre a 15%, estimant qu’'un méme patient a pu avoir
plusieurs tests positifs) : donc 150 hommes sont informés d’un risque potentiel de
cancer de la prostate
- Sur ces 150 hommes, 85% acceptent une biopsie. Il y a donc environ 125 biopsies de
réalisées.
- Sur les 125 biopsies,® 24% retrouvent effectivement un cancer soit environ 30
biopsies positives. 95 hommes ont une biopsie prostatique négative.”
- 1l 'y a donc environ 30 hommes sur les 1000 dépistés qui ont un traitement
(surveillance active, prostatectomie, radiothérapie, hormonothérapie ou HIFU — High
Intensity Focused Ultrasound).’ Les traitements invasifs ont des effets indésirables
potentiels a long terme, principalement incontinence urinaire (avec tous les
désagréments sociaux que cela peut entrainer) et impuissance (qui peut récupérer

139 | es chiffres varient beaucoup selon les études, et

111,124
f.

dans les deux premieres années).
I’on ne peut avancer un pourcentage méme approximati
- Sur les 30 hommes traités, on évitera au plus a 1 seul de ne pas décéder d’un cancer
de prostate qui I'aurait tué s’il n’avait pas été dépisté. Nous ne pouvons pas avoir a
I'heure actuelle la certitude que le dépistage ou le traitement du cancer de la

L'incidence des effets secondaires n’est détaillé dans I'étude ERSPC que pour le centre
Néerlandais,lza’lag’125 qui ne rapporte que trées peu d’effets indésirables graves (0,5% hospitalisés,
principalement pour prostatite ou sepsis d’origine urinaire), ce qui est semblable a d’autres données de la
littérature.'*"** Les effets indésirables mineurs, principalement hémospermie et hématurie, s’observent dans
20 3 50% des cas. "

® 10 4 20 des biopsies négatives sont des faux négatifs, le diagnostic étant fait lors de biopsies
répétées. 't
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prostate n’aura pas causé directement ou indirectement le déces d’une autre
personne qui ne serait pas décédée sans le dépistage.

Le TR, bien que désagréable et pouvant pousser les patients a ne pas se faire dépister,'*

124 Les

n‘amene pas d’effet indésirable important, pas plus que la prise de sang en elle-méme.
biopsies sont plus désagréables et peuvent causer une certaine anxiété, mais ne sont que rarement
la cause d’effets indésirables organiques majeurs.’** Bien plus, ce sont les effets indésirables des
traitements qui posent probléme, surtout s’ils n"aboutissent pas a un gain d’espérance de vie ou a
une amélioration de la qualité de vie. Cependant, d’aucuns argueront que les traitements sont de
mieux en mieux tolérés. En effet, les techniques de prostatectomie ont considérablement évolué et
obtiennent de bien meilleurs résultats en ce qui concerne les marges histopathologiques (et donc
I'efficacité du traitement ?) et les effets indésirables tels qu’incontinence et dysfonction érectile.™*
De méme, I'emploi de la radiothérapie de conformation a modulation d’intensité semble

prometteu r.143’144

Les effets indésirables somatiques ne sont cependant pas les seuls a étre mis en cause dans
la balance bénéfices-risques. On incrimine également le retentissement sur le psychisme et la qualité
de vie du diagnostic et du traitement du cancer, ce qui ne devrait pas négligeable au vu des
nombreux faux positifs et des sur-traitements.'?> 12,145:146.127

Cependant, il est difficile d’évaluer correctement de tels domaines. Il existe peu d’études de
qualité, et le mode d’enquéte (questionnaires standardisés de qualité de vie en général,
guestionnaires spécifiques sur les cancers, questions a choix multiples, comparaison a I'état de stress
avant le diagnostic ou non, etc.) influe beaucoup sur le niveau de stress retrouvé.'”’

Il semble que l'annonce du diagnostic, méme en cas de faux positifs, engendre une
augmentation de I'anxiété.’® Le niveau d’anxiété semble ensuite trés dépendant de ce qu'il est au

début de I'annonce du diagnostic,l“g'150 du stade de la maladie™’

et du type d’effets indésirables (en
particulier urinaires et intestinaux).”®" Le niveau de stress apparait a travers les questionnaires le plus
souvent faible ou modéré, rarement sévere (plus faible que le niveau de stress des patients atteints
d’autres cancers);° plus important dans le premier mois puis diminuant ensuite
prOgreSSivement.152'153'145'147'149'152'153

Une étude de cohorte prospective suédoise a observé I'impact « émotionnel » du diagnostic
de cancer de la prostate par I'angle somatique.™ Partant de I'hypothése que des événements
stressant de vie pouvait entrainer des pathologies cardiovasculaires et des suicides, elle a suivi
4 305 358 Suédois de plus de 30 ans de 1961 a 2004. Elle s’est intéressée aux 168 584 patients pour
lesquels un diagnostic de cancer de la prostate a été posé, et a observé l'incidence des événements
cardiovasculaires (aboutissant a un décés et/ou une hospitalisation) et des suicides. Sur I'ensemble
des patients, toutes données confondues, le risque relatif d’événements cardiovasculaires était de
RReardio = 1,9 [IC 95% : 1,9-2,0] et le risque relatif de suicide de RRgyiciges= 1,3 [IC 95% : 1,3-1,3].
L'augmentation des RR était particulierement marqué la premiére semaine suivant I'annonce du
diagnostic (RReyrgio = 11,2 [IC95%: 10,4-12,1]; et RRyiciges = 2,8 [IC95% : 2,5-3,2]. Cette étude
importante doit probablement étre prise en compte dans la balance bénéfices-risques du dépistage
de masse du cancer de la prostate.

L'impact émotionnel du cancer de la prostate n’atteint pas que ’homme. Parce que son
épouse est souvent sa principale confidente en cas de probleme de santé, et parce qu’une
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dysfonction érectile touche a la vie de couple, la conjointe devrait également étre prise en compte
dans la prise en charge du cancer de la prostate. Plusieurs études soulignent le besoin d’une

approche plus systémique de cette pathologie.”>>**®

De facon plus prosaique, se posent les problémes pratiques de la mise en place d’'un
dépistage du cancer de la prostate. Salmi souligne ainsi dans son analyse des études PLOC et ERSPC
le faible niveau d’acceptation de participation a I'essai PLOC dont le programme proposant
simultanément trois dépistages est lourd (taux de recrutement variant de 0,7 a 11,1% _ le taux de
recrutement dans I’étude ERSPC n’est pas connu).'®

Les colits d’un programme de dépistage de masse du cancer de prostate sont classés en
quatre catégories :**’

- Colts d’organisation du dépistage
- Co(ts du dépistage

- Colts du diagnostic

- Codts du traitement

En 2007, I'Institut National du Cancer (INCA) estimait le colt global des soins relatifs aux
cancers des organes génitaux (dont cancer de la prostate) pour I’Assurance Maladie a 965 millions
d’euros.”® L'OPEPS a alors demandé une modélisation aussi réaliste que possible des colts de
dépistage et de traitement du cancer de la prostate. Il ressort des travaux réalisés que le co(t
moyen estimé de la prise en charge thérapeutique sur cing ans d’un cancer de la prostate est de
12 731 €. Les colts de traitement varient significativement en fonction du stade clinique atteint par
le cancer au moment de sa découverte : la prise en charge thérapeutique des cancers aux stades
localisés colite en moyenne 12 259 €, 16 608 € quand le cancer a atteint un stade avancé et 9 994 €
aux stades métastasés.”* A titre de comparaison, en 2004, le coit moyen de traitement était évalué
a 9000 € pour un cancer de I'appareil digestif, 46 000 € pour un cancer hématologique, 19 000 €

pour un cancer du sein et 26 000 € pour un cancer de I'appareil respiratoire.”

Cependant, les
estimations des colts du cancer de la prostate sont trés approximatives, et nécessitent des

investigations supplémentaires.”*

Face a I'ensemble de ces incertitudes, certains, dont 'OPEPS et I'AFU (Association Frangaise
d’Urologie), recommandent de s’adapter a une pratique qui a déja atteint 'ampleur d’un dépistage
de masse, et d’en optimiser le déroulement en favorisant les innovations technologiques.'®***
D’autres, dont ’'HAS'* et I’ACS (American Cancer Society), pronent la prudence. Ainsi, ' ACS rappelle-
t-elle que :

« Par définition, un dépistage implique une intervention médicale sur des individus en bonne santé,
c'est-a-dire qui n’ont aucun symptéme ou signe de maladie. Cette situation engage le soignant a une
responsabilité d’autant plus grande et a suivre I’enseignement du « primum non nocere » — tout

d’abord ne pas nuire ».***
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3.4. Le consensus : informer et partager la décision

Si les recommandations divergent sur 'indication ou non de dépister systématiquement les
patients pour le cancer de la prostate, a quel 4ge et selon quelles conditions,? elles soulignent pour la
plupart I'importance de I'information a donner et du partage de la décision (les deux aspects étant
parfois confondus). En voici quelques citations, a partir d’'une revue systématique réalisée pour le
compte de I'HAS."®

Organisation Mondiale pour la Santé (OMS), Europe, 2004 :**°

« C'est une question de balance bénéfices-risques pour la population contre le droit d’un
individu de choisir pour lui-méme. C'est aussi un probleme d’information incompléte donnée aux
hommes »

US Preventive Service Task Force (USPSTF), USA, 2004 3

« Une approche active pour la discussion est désirable pour les recommandations de grade C
et |, en particulier s’ils sont sous le projecteur des médias et que les patients en ont probablement
entendu parler (par exemple le cancer de la prostate) [...]. L'USPSTF encourage les praticiens a utiliser
les outils d’aides a la décision ».

National Health Committee (NHC), Nouvelle-Zélande, 2004 :**°

« Le NHC recommande que : [...] les hommes qui demandent un dosage du PSA et/ou un
TR se voient offrir une information expliquant clairement les risques possibles et les bénéfices du
dépistage et du traitement. Cela afin de s’assurer que les hommes parviennent pleinement a une
décision éclairée ».

Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KCE), Belgique, 2006 :'**

« A la lumiére des connaissances scientifiques actuelles et considérant les aspects éthiques et
juridiques, la prescription du dosage du PSA « en routine » sans accord du patient n’est plus
acceptable. Si I'individu est demandeur, on attend du clinicien qu’il discute avec le patient des
risques d’exces de diagnostics et des complications potentielles des traitements. »

American College of Preventive Medicine (ACPM), USA, 2008 :'**

« Un homme devrait pouvoir faire son propre choix concernant le dépistage, apres
consultation de son médecin, en tenant compte de ses préférences personnelles et de son espérance
de vie »

® Excepté au-dela de 75 ans et pour les patients avec une espérance de vie inférieure a 10 ans, ou tout
le monde s’entend pour dire qu’un dépistage chez un patient asymptomatique n’est pas bénéfique.loo’124

50



National Health Society (NHS), Grande Bretagne, 2009 :'*

« En raison des incertitudes entourant le test du PSA et les traitements du cancer de la
prostate, il est impératif qu’'un homme qui demande un dosage du PSA recoive une information
objective des pour et contre du dépistage pour I'aider a prendre une décision éclairée et partagée ».

American Urological Association (AUA), USA, 2009 :'*

« La décision de détecter précocement un cancer de la prostate devrait étre individualisée, et
les bénéfices et les conséquences devraient étre discutées avec le patient avant de réaliser le test du
PSA ».

American Cancer Society (ACS), USA, 2009 164

« Le but de cette nouvelle formulation est de souligner clairement le besoin de décision
médicale partagée, qui a toujours été le coeur de nos recommandations, mais qui n’est souvent pas
pris en compte lorsque d’autres sociétés savantes discutent desdites recommandations. [...] Le
Comité Consultatif du Cancer de la Prostate de I’ACS a fortement insisté sur la décision médicale
partagée entre médecins et patients, en mettant bien en avant que les attitudes d’évitement de la
discussion, en décourageant de faire le test du PSA ou en le recommandant a tous les hommes,
étaient inappropriées ».

Association Francgaise d’Urologie, France, 2010 165

« L'information des patients est absolument nécessaire avant de procéder aux tests de
dépistage. Comme le dépistage a trait au cancer, le patient doit pouvoir apprécier, en toute
connaissance de cause, les avantages et les inconvénients des tests qui lui sont proposés. Cette
information doit éclairer le patient sur les limites, les risques et les bénéfices du dépistage et sur
les différents traitements en cas de cancer avéré ».

Haute Autorité de Santé (HAS), France, 2004 puis 2010 :*41%°

« Lorsque la démarche est envisagée, la décision doit étre partagée avec la personne qui
consulte. Elle releve de son appréciation individuelle en fonction notamment de son anxiété et de
son aversion pour le risque ».

« En conclusion, I'HAS [..] rappelle les recommandations de 2004, [et] insiste sur
I'importance de l'information a apporter aux hommes envisageant la réalisation d’un dépistage
individuel du cancer de la prostate ».

51



4. Article : Décision médicale partagée : observations des pratiques de
dépistage du cancer de la prostate en médecine générale.

4.1. Introduction

La relation médecin-patient a particuliérement évolué pendant le dernier demi-siécle.” Dans
une société marquée par le mouvement des consommateurs® et les événements d’aprés guerre,® le
principe d’autonomie et le droit a I'information sont devenus des repéres incontournables de la

2,3,12

déontologie médicale. Le modeéle paternaliste jusque la prédominant a décliné progressivement

25,31

pour laisser place au modele informatif actuellement majoritaire. Puis avec l'apparition de

I’evidence-based medicine (EBM) dans les années 90,% le modeéle de « décision médicale partagée »

18,23

a commencé a s'imposer comme idéal a atteindre. Il implique a la fois une information basée sur

les meilleures preuves cliniques, I'intégration des données scientifiques a chaque patient en fonction

232535 ot 'aide a la prise de décision en situation d’incertitude.®””°

de ses valeurs,
Une des décisions les plus débattues et les plus médiatisées actuellement concerne le
dépistage systématique du cancer de la prostate par le dosage du Prostate-Specific Antigen (PSA) et

139 | e débat est alimenté de plus belle par la publication récente des résultats

le toucher rectal (TR).
intermédiaires contradictoires de deux grandes études en cours: I'étude PLOC'*® aux Etats-Unis
montrant une augmentation (non significative) de la mortalité dans la population dépistée, et I'étude
ERSPC'* en Europe montrant une diminution de la mortalité dans la population dépistée mais au prix
de nombreux sur-diagnostics et sur-traitements. Les sociétés savantes d’urologie, de cancérologie,

113,134,165, tant6t I'a bstention162,163,166.

ou de médecine préventive promeuvent tantét le dépistage
Cependant, par-dela leurs divergences, elles insistent toutes fortement sur l'importance de
I'information et du partage de la décision, jusqu’a en faire le coeur de leurs recommandations.*®*

Afin d’étudier si le modele de décision partagée était effectivement mis en pratique, et
comment, nous nous sommes intéressés aux premiéres consultations abordant le dépistage du

cancer de la prostate en médecine générale.

4.2. Méthode

Nous avons réalisé une étude observationnelle auprés de médecins généralistes en nous
inspirant d’une méthode de sociologie : I'observation participante interne déclarée.™®

L’étude a été menée du 7 mai au 31 octobre 2009 auprés 121 médecins généralistes.

« Observation », car notre enquéte était fondée sur I'observation, et non I'entretien.

« Participante », car les enquéteurs, 39 internes en médecine, étaient « infiltrés » dans le
milieu observé, a savoir la consultation de médecine générale. Leur présence était considérée
comme normale aussi bien par le praticien que par les patients, puisqu’ils étaient présents dans le
cadre d’un stage de formation obligatoire en milieu libéral pour leur DES de médecine générale.

« Interne », car nous n’avons pas eu a introduire les enquéteurs dans le milieu observé, mais
plutét a rendre enquétrices des personnes faisant partie du milieu. Pour cela, nous les avons tous
réunis pendant 2 heures afin de leur expliquer les raisons et la méthodologie de I'enquéte. Nous
avons pu leur expliquer le réle que nous attendions d’eux et répondre a leurs interrogations.
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« Déclarée », car nous avons averti les maitres de stage avant 'enquéte que leurs internes les
observeraient sur une de leurs pratiques, sans cependant leurs signifier laquelle (cf. annexe 1). Cela
nous permettait d’obtenir le consentement de chacun des maitres de stage.

Avant de commencer I'enquéte, nous avons clairement défini les criteres d’inclusion et
d’exclusion des consultations a observer.
- Criteres d’inclusion: premiére consultation observée chez chaque généraliste
abordant pour la premiére fois le dépistage du cancer de la prostate.

o Nous n’avons retenu qu’une seule consultation par médecin, afin de ne pas
surreprésenter les pratiques de I'un d’entre eux.

o Nous avons choisi la premiére consultation qu’il était donné a l'interne
d’observer, pour garder le caractere aléatoire des consultations en médecine
générale, et ne pas sélectionner les consultations « les plus intéressantes ».
De plus, cela empéchait le généraliste, mis au courant a la fin de la
consultation du theme de I'enquéte, de modifier ses pratiques en
conséquence.

o Nous n’avons retenu que les consultations ou le dépistage était abordé pour
la premiere fois, considérant que c’étaient pour ces consultations la qu’il
était le plus opportun de mettre en pratique la décision médicale partagée,
et afin de ne pas négliger des informations qui auraient été fournies lors de
consultations précédentes.

- Critéres d’exclusion :

o Patients ayant déja eu un dosage de PSA (lI'information et le partage de la
décision pouvaient avoir été faits auparavant).

o Patients dont la symptomatologie (douleurs osseuses, asthénie, troubles
urinaires, etc.) pouvait expliquer que le médecin demande un dosage des
PSA ou réalise un toucher rectal. En effet, nous n’aurions plus alors été dans
le cadre du dépistage individuel chez des patients sains qui fait polémique et
pour lequel les recommandations insistent tant sur I'importance de la

décision partagée.

Afin d’aider les internes, non formés a la sociologie, a structurer leurs observations ; et afin
de rendre leurs données comparables, nous leur avons fourni une grille d’observation (cf. annexe2)
précisant une liste d’items sur lesquels porter leur attention. Nous nous sommes basés pour créer
cette grille sur les recommandations 2004 de la Haute Autorité de Santé (HAS) concernant
I'information a donner aux patients envisageant la réalisation d’un dépistage individuel du cancer de
la prostate.”® Cette source officielle en langue francaise concernant le dépistage du cancer de la
prostate nous semblait la plus a méme d’étre utilisée comme référentiel par les praticiens abordant
ce sujet.

Pour limiter les biais d’interprétation des internes, nous leur avons demandé a la fin de la
consultation de revoir I'ensemble de leur recueil de données avec leur maitre de stage, afin que
celui-ci puisse éventuellement éclairer la consultation d’un autre point de vue. Nous avons
également laissé la place pour les généralistes de faire des commentaires libres s’ils le souhaitaient.
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Afin de favoriser la meilleure participation possible des internes, non rémunérés et n’ayant

pas de bénéfice direct dans la réalisation de cette enquéte, nous avons procédé a 3 rappels par

courriel sur les 6 mois. Pour chacun de ces rappels, nous avons demandé a ce que les internes

accusent la bonne réception du courriel. Lorsque cela n’était pas fait, nous leur avons téléphoné

individuellement.

Les données observées étaient transmises par papier sur la grille d’observation fournie. Pour

leur analyse, nous avons classé les items en plusieurs catégories (cf. tableau 6).

Tableau 6: Classification des données lors de leur recueil

Données concernant :

Items relevés :

Le patient

- age
- présence ou non de facteurs de risque de
cancer de la prostate

Le déroulement de la consultation

- motif de consultation
- durée de la consultation
- temps imparti au dépistage

Les modalités du dépistage

- dépistage réalisé ou non
- PSA et/ou TR et/ou autre méthode

L’information donnée

- sur la prostate

- sur le cancer de la prostate

- sur la définition d’un dépistage

- sur le déroulement du dépistage

- sur les conséquences d’un dépistage positif

- sur les avantages et inconvénients du dépistage
- sur les raisons de la polémique entourant ce
dépistage

- support utilisé

- chiffres donnés ou non

Le partage ou non de la décision

- questions actives ou non du patient

- explicitation ou non des préférences du patient
- explicitation ou non du vécu du patient

- vérification ou non tout au long du processus
de la bonne compréhension du patient

- utilisation ou non d’un outil d’aide a la décision
- consentement explicitement demandé ou non

- planification d’un suivi ou non

Question subsidiaire

- quelle décision le praticien aurait-il prise pour
lui-méme

Commentaires libres
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4.3. Résultats

Sur les 39 internes, 1 a refusé de participer, pour des raisons personnelles. Nous n’avons
donc pu faire observer que 118 médecins sur les 121 initialement prévus.

Sur les 118 médecins observés, il n’y a eu le rapport que de 13 consultations ou a été évoqué
pour la premiére fois le dépistage.

Concernant les patients :

Ils avaient entre 48 et 62 ans (cf. figure 9). Aucun n’avait de facteur de risque de cancer de la
prostate, a I'exception du patient n°9 (cancer de prostate chez son pére) et du patient n°4 (facteurs
de risques non recherchés).

Nombre de patients

Figure 9 : répartition des 13 patients en fonction de leur Figure 10 : Estimation du temps imparti au dépistage
age pour chacune des 13 consultations
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Concernant le déroulement de la consultation :

Les consultations ont duré de 15 a 30 minutes. Le temps imparti a la discussion du dépistage
était dans la majorité des cas inférieur a 5 minutes, excepté dans 3 consultations ou il était estimé
entre 5 et 10 minutes, et 1 consultation ou il était estimé a plus de 10 minutes (cf. figure 10). Les
motifs de consultation principaux étaient les suivants :*

-« Bilan de santé » : 4 consultations (1,3,7,10)

- Renouvellement d’ordonnance : 3 consultations (2,5,6)
- Dépistage du cancer colorectal : 2 consultations (9,11)
- Certificat de sport : 2 consultations (10,12)

- Rhinopharyngite : 2 consultations (4,8)

- Parotidite : 1 consultation (13)

® 3 patients sur les 13 cumulaient les motifs de consultations : 7 : bilan de santé + lombalgies +
changement de médecin traitant ; 10 : bilan de santé + certificat de sport ; 12 : dépistage du cancer colorectal +
eczéma.
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- Lombalgie : 1 consultation (7)
- Changement de médecin traitant : 1 consultation (7)

Concernant les modalités du dépistage :
Sur les 13 discussions, 9 ont abouti a un dépistage.
Sur les 9 dépistages réalisés :

- Aucun dépistage n’a été réalisé en dehors de la tranche des 50-75 ans

- 1 seul comportait a la fois PSA et TR (consultation 1)

- 7 ne comportaient que le PSA (consultations 2,5,6,7,8,9,10)

- 1 comportait PSA total et un autre dosage sanguin du PSA, non précisé (consultation
13)

Sur les 4 patients non dépistés, tous se sont vu proposer une consultation a distance pour en
rediscuter. Les raisons de la non réalisation du dépistage étaient :

- Patient 3 : le médecin ne se souvenait plus I'dge a partir duquel le dosage du PSA
était proposé, et croyait que le patient, bien qu’ayant 52 ans, n’entrait pas dans cette
catégorie

- Patient 4 : le patient préférait ne pas se faire dépister

- Patient 11 : raison non rapportée

- Patient 12 : le patient a demandé si on vérifiait la prostate sur le bilan réalisé dans le
cadre d’un dépistage des facteurs de risques cardiovasculaires, ce a quoi le médecin
a répondu que non.

Concernant I'information donnée:
2 médecins ont donné des informations sur ce qu’était la prostate (consultations 1,4).

Concernant l'information sur le cancer de la prostate en général d’'une part et sur le
dépistage d’autre part :
- 5n’ont donné aucune information (consultations 5,7,8,10,11)
- 4 ont donné une d’information concernant soit le cancer soit le dépistage
(consultations 6,9,12,13)
- 4 ont donné une information a la fois sur le cancer et le dépistage (consultations
1,2,3,4).

Concernant I'explication de la balance bénéfices-risques :
- 2 seulement ont parlé a la fois des bénéfices et des risques (consultations 1,2)
o dont 1 qui a précisé les risques des traitements consécutifs a un dépistage
positif (consultation 2)
o dont 1 se souvient avoir présenté les bénéfices en premier (consultation 1),
I’autre ne s’en souvenant plus (consultation 2)
- 3 ont parlé des risques uniqguement du dépistage (consultations 3,4,9)
o dont 2 ont précisé également les risques des traitements consécutifs a un
dépistage positif (consultations 3,4)
- aucun n’a présenté que les bénéfices
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Concernant les raisons de la polémique autour du dépistage :

- 4 patients ont recu des informations a la fois sur I’évolution du cancer de la prostate
(de nombreuses formes asymptomatiques pour quelques formes agressives) et les
limites du dosage du PSA (impossibilité de différencier les formes agressives des
autres, nombreux sur-diagnostics et sur-traitements) (consultations 1,2,3,4)

- le médecin du patient 9, s’il n’a pas développé I'histoire naturelle du cancer de la
prostate, a précisé a son patient que le dépistage pouvait engendrer de faux positifs
inquiétants et qu’il « n’est pas prouvé que le dépistage améliore I'espérance de vie ».

Concernant les modalités d’informations :
- le médecin n°4 a été le seul a fournir un document complémentaire (site internet :
« touche pas a ma prostate »)
- aucun n’a formulé les risques sous forme de chiffres.

Concernant le partage de la décision :
6 patients sur les 13 ont spontanément posé des questions sur le dépistage du cancer de la
prostate (consultations 1,4,9,10,12,13).

Un seul (consultation 9) a demandé a son médecin ce que dernier ferait a sa place.

Les préférences du patients ont été explicitées pour 4 patients (4,6,9,13). Pour 3 autres
patients, le médecin pensait les connaitre (consultations 1,3,10). En particulier, dans la consultation
1, le médecin note a propos du patient « il est vétérinaire, je pense qu’il a compris, il le dépiste chez
le chien ! ». Pour les 6 restants, les préférences du patient n’étaient pas connues a la fin de la
consultation.

Le vécu du cancer de la prostate est connu pour 3 patients (consultations 6,9,13) :
- les patients 6 et 9 en ont parlé spontanément (cancer de la prostate pour le pere du
patient 9)
- pour le patient 13, c’est le médecin qui lui a posé des questions

1 seul médecin a explicitement demandé a son patient s’il avait bien compris les informations
données (consultation 4).

Ce méme médecin (consultation 4) a fourni a son patient I'adresse du site internet contenant
le manifeste « touche pas a ma prostate »,'*® cependant ce site est plus un outil d’information qu’un
outil d’aide a la décision. En effet, la vidéo qui y est demande au patient de choisir quelqu’un en qui il
a confiance (son médecin traitant, son urologue...) pour prendre une décision, elle ne pousse pas le
patient a prendre la décision lui-méme.

A chaque fois que le dépistage a été réalisé, le médecin I’a signifié a son patient.

Une consultation ultérieure pour rediscuter du dépistage n’a été prévue que pour les 4
consultations sans dépistage réalisé (consultations 3,4,11,12).
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Parmi les commentaires libres :
C’est le manque de temps qui ressort le plus fortement.

- Consultation 6 : « probléeme de temps », « souvent I'info est faite a posteriori si les
PSA sont anormaux »

- Consultation 7 : « je donne plus d’informations a la consultation suivante, mais ¢a
prend toujours moins d’un quart de la consultation », « ¢a prendrait trop de temps
de ne faire qu’une consultation sur les PSA », « je pense que personne ne reviendrait
que pour discuter du PSA »

- Consultation 8 : « c’est impossible de faire toute I'information en une consultation »

- Consultation 10 : « impossible de tout expliquer en une consultation »

2 médecins soulignent un autre aspect pratique génant pour qui veut partager la décision du
dépistage du cancer de la prostate : le probléme des motifs de consultation.

- Consultation 5 : « c’est différent du cancer du c6lon qui a une consultation dédiée »

- Consultation 10 : « la consultation ne concernait pas que le dépistage du cancer de la
prostate, mais faisait partie d’'un tout (facteurs de risques cardio-vasculaires...), le
patient ne venait pas pour ¢a a la base, méme s’il a abordé spontanément le
dépistage »

Le médecin 5 exprime le caractere anodin du dosage de PSA, simple a rajouter parmi un bilan
biologique comprenant déja une glycémie, une exploration lipidique. Ce méme médecin n°5 note
gu’il ne fait le TR qu’en cas de symptomes.

2 médecins mettent en avant le risque médico-légal :
- Consultation 7 : « je ne veux pas de reproches »
- Consultation 8 : « que se passe-t-il si des patients reviennent en me reprochant de
n’avoir pas fait le dépistage ? »

2 médecins expriment un certain flou autour de la question du dépistage du cancer de la
prostate :
- consultation 1: n’a pas donné d’information sur les biopsies ni sur les traitements,
car il considére qu’« on n’est plus dans le dépistage »
- consultation 3 : « faut-il faire le dépistage sur la prostate ? »

2 médecins (consultations 3,5) ont mis en avant le fait qu’ils n’avaient pas prononcé le mot
« cancer ». Nous n’avons pas de détail sur les raisons pour lesquelles ils ont évité ce mot.

Le médecin 7 argumente en faveur d’une position plus paternaliste du professionnel de
santé, qui agit pour le bien de ses patients : « on soigne des gens, pas des statistiques », « toute

I'information est anxiogene », « les patients doivent faire confiance au médecin ».

Le médecin 3 note qu’il vient d’avoir 50 ans, ce qui I'a peut-étre influencé pour dire au
patient qu’il n’avait pas encore I'age de se faire dépister.
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Sur les 13 décisions, 9 correspondaient a ce que le médecin aurait fait pour lui-méme.
- Parmiles 9 médecins ayant procédé a un dépistage du cancer de la prostate :
o 7 leferaient pour eux-mémes (consultations 1,2,5,6,7,8,13)
o 2 ne le feraient pas pour eux-mémes (consultation 9 ou le patient avait un
antécédent de cancer de la prostate chez son pére et voulait avoir le
dépistage, et consultation 10)
- Parmiles 4 médecins n’ayant pas procédé au dépistage :
o 2 médecins ne le feraient pas pour eux-mémes (4,12)
o 2 le feraient pour eux-mémes (médecin 3, qui s’est trompé dans les dges de
proposition de dépistage, et médecin 11)

4.4. Discussion

L'une des principales forces de cette étude réside dans le fait qu’elle a été réalisée « sur le
vif », ce qui est rarement possible dans le champ de la médecine générale, les enquétes étant plutot
de type « questionnaires »'%° ou « focus group ».'* C’est a notre connaissance la premiére étude de
ce type sur la décision médicale partagée.

Cependant sa portée est fortement amoindrie par le peu de retour que nous avons eu : 13
consultations rapportées sur I’ensemble de celles observées par les internes aupres de 118 praticiens
pendant 6 mois ! Nous avons pour cela deux explications. D’une part, 30 a 50% de la population

3% Ainsi une proportion non négligeable de

francaise de 50 a 75 ans a déja eu un dosage du PSA
patients a eu des PSA avant 50 ans'’’. Nous avons donc trés probablement surestimé la probabilité
de pouvoir observer sur 6 mois une consultation ol était abordé pour la premiéere fois le dépistage
du cancer de la prostate. D’autre part, il est fort possible que des consultations qui auraient pu étre
incluses aient été oubliées par les internes chargés a la fois de réaliser leur stage et de penser a cette
étude.

Par ailleurs, certains points de notre méthodologie sont discutables. En effet, I'observation
participante est une méthode difficile, nécessitant de I'enquéteur a la fois qu’il s'implique dans
I’action, et a la fois qu’il observe I'action.’®’” Nous pensions que les internes, initialement en position
d’observateurs pendant les deux premiers mois de leur stage, adopteraient plus facilement ce réle.
Nous pouvons cependant mettre en doute la possibilité d’acquérir, méme apres 2h d’explications, les
compétences nécessaires pour mener a bien ce genre d’enquéte. De plus, plusieurs internes ont
rapporté apres I'enquéte leur géne a exécuter ce qu’eux-mémes ou leurs maitres de stage pouvaient
prendre pour une « évaluation des pratiques », 1a ol nous ne voulions qu’une « observation des
pratiques », sans porter de jugement de valeur.

La grille d’aide que nous avons fournie aux internes et que nous avons voulu courte pour
pouvoir étre exploitable peut sembler trop dirigiste et focalisée sur des hypothéses a priori, laissant
peu la possibilité d’observations d’éléments inattendus « sortant du cadre ». Par exemple, on n'y
trouvait aucune place pour explorer I'éventuelle implication d’un tiers dans la décision, ce qui peut
pourtant étre important dans le domaine du cancer de la prostate ol les épouses peuvent étre
autant impliquées que les hommes.***>1%¢
De plus, nous nous sommes fondés pour les items de la grille d’aide a I'observation sur les

recommandations HAS 2004 concernant les éléments d’information des hommes envisageant la
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réalisation d’un dépistage du cancer de la prostate.”® Un tel choix est discutable. D’une part, si ce
document officiel est I'outil le plus diffusé pour guider les praticiens, il insiste beaucoup plus sur
I'information a donner que sur le partage de la décision, n’explicitant qu’une seule fois, dans sa
conclusion, et de facon trés laconique : « lorsque la démarche est envisagée, la décision doit étre
partagée avec la personne qui consulte. Elle releve de son appréciation individuelle en fonction
notamment de son anxiété et de son aversion pour le risque ». D’autre part, notre enquéte revient
presque plus a observer « la mise en pratique des recommandations de I'HAS » qu’a observer « le
processus de décision » en lui-méme. Il aurait probablement été plus pertinent d’utiliser une échelle
validée d’évaluation du partage de la décision telle que 'OPTION Scale.’” Les items de cette échelle
et ceux de la grille d’aide que nous avons fournie aux internes se recoupent néanmoins pour la
plupart.

Par dela ces faiblesses méthodologiques, les 13 consultations rapportées sont tres
intéressantes, et complétent les données issues d’autres formes d’enquétes. Il serait intéressant de
voir si les tendances que nous avons retrouvées se confirment avec le méme type d’enquéte mais a
plus grande échelle et sur une plus longue période.

Une réalisation du dépistage compatible avec les données de la science

En ce qui concerne la réalisation du dépistage lorsque la décision a été prise de le faire, les
médecins de notre échantillon n’ont proposé aucun nouveau dépistage en dehors de la tranche des
50-75 ans.

Ils connaissaient le plus souvent la présence de facteurs de risque de cancer de la prostate
chez leurs patients.

Par contre, un seul a accompagné le dosage du PSA par un TR, comme le recommandent

48,165 165

actuellement I'HAS et I'’Association Frangaise d’Urologie (AFU).™ La non utilisation du TR est

cependant envisageable, car son utilité est faible et la géne qu’il occasionne est une barriére certaine

123 |’ American Cancer Society (ACS) ne le recommande plus systématiquement.***

au dépistage.
Si elle peut étre optimisée,® la réalisation du dépistage en lui-méme ne semble donc pas
tellement problématique, et les pratiques semblent rationnelles. On peut y voir I'effet d’une

implantation progressive dans les pratiques de la médecine dite EBM.

Une information parcellaire, pas toujours « claire » ni « appropriée »

Les observations des internes rapportent une information tres parcellaire, quand elle n’est
pas inexistante. Elle ne permet que rarement au patient de saisir « I'equipoise »* I'incertitude qui
fait que ce sont ses valeurs et préférences qui seront les arbitres du choix. Il est d’ailleurs intéressant
de voir qu’un praticien rapporte le caractere anodin du dépistage (un simple dosage de plus dans la
prise de sang), propre a faire oublier méme au médecin qu’il y a la « equipoise », et décision a
prendre.

En insistant plus sur les risques que sur les bénéfices du dépistage, on peut penser, comme
cela I'a déja été constaté, que l'information est pour l'instant plus teintée de la crainte médico-
légale® que de la volonté de rendre le patient autonome.” L’aspect médico-légal est d’ailleurs
spontanément avancé par deux maitres de stage comme motif d’évitement du partage de la

décision, par peur d’induire une décision que le patient pourra ensuite reprocher a son médecin.
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La formulation méme de I'information pose également question. Quant on sait I'importance

de I'expression des risques et les fluctuations de compréhensions de termes tels que « probable »,

72,75

« rare », etc., on ne peut qu’étre frappé par I'absence totale d’utilisation de valeurs chiffrées.

Une décision rarement partagée

L'EBM ne consiste pas qu’en l'application de pratiques rationnelles, fondées sur des
observations systématiques. Elle va également au-dela de I'information, dut-elle étre « loyale, claire
et appropriée ». C'est I'intégration des données issues de la recherche a des individus uniques,*®*>*
et en cela elle noue des liens étroits avec la décision médicale partagée.® Cet aspect, semble, comme
le dit Elwyn,”’ encore fort négligé.

En effet, le modele de décision médicale partagée implique d’aider le patient a décider a
partir des informations acquises. Cette aide se fonde principalement sur la vérification de la bonne
compréhension des informations, la clarification des valeurs et préférences du patient, la fourniture
d’un outil d’aide a la décision, et la planification d’un suivi ultérieur pour rediscuter de la
décision.*®7°

Une seule consultation (n°4) répond remarquablement a ces exigences (a I'exception de la
fourniture d’un outil d’aide a la décision). Les autres consultations s’approchent parfois d’un partage
de la décision, mais beaucoup plus confusément. On sent que les praticiens, méme s'ils ont le désir
de respecter le patient en tant qu’individu autonome et pensant, manquent de formation a la
méthodologie et aux outils pouvant aider le patient a atteindre un tel statut.

L’absence (criante) d’utilisation d’outil d’aide a la décision est tout a fait normale, puisqu’il
n’en existe que quatre en langue francgaise (élaborés par les Canadiens), et qu’aucun ne concerne le
dépistage du cancer de la prostate.'”! Par opposition, les outils d’aides 3 la décision en anglais sont
plus de 500,% et il est devenu nécessaire pour les anglophones de créer une échelle d’évaluation de
leur qualité.®

Au final, la décision prise, correspond dans 9 consultations parmi les 13 observées a celle que
le médecin aurait-eu pour lui-méme. On peut alors se demander le sens du consentement du patient,
(qui est par ailleurs toujours demandé). Consent-il, de facon « éclairée », a cette décision sur le
dépistage ? Ou consent-il, comme le suggére Gigerenzer,”" de facon empirique, & « faire confiance a
la blouse blanche » ? Un praticien défend d’ailleurs cette position. Mais les patients doivent-ils faire
confiance a leur médecin, quand ceux-ci sont soumis a de multiples contraintes (temps de
consultation limité, temps de formation limité, contraintes financieres, pression médico-légale,
incitations des laboratoires pharmaceutiques ou des autorités de santé, etc.), pouvant entrer en
compétition avec I'intérét du patient ?°%**

Des conditions réelles permettant pourtant la décision médicale partagée ?

Dans une revue récente de la littérature, les obstacles a la mise en pratique de la décision
médicale partagée les plus fréquemment rapportés par les médecins sont : le manque de temps, les
caractéristiques des patients, et les situations cliniques réelles.'”” De fait, notre étude retrouve
fortement exprimée I'impression de manquer de temps, et un des médecins observé pointe la réalité
de bien des consultations en médecine générale : le patient peut venir avec plusieurs motifs.

Revenons un peu sur ces différents obstacles vus au travers du petit nombre de consultations
observées. Il est intéressant de remarquer que la consultation n°4, quasi exemplaire en ce qui
concerne le partage de la décision, ne consacre que 10 minutes environ au dépistage du cancer de la
prostate, pour une durée totale de consultation d’environ 20 minutes. Cela ne semble pas
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excessivement long. Sur les autres consultations, seules 4 sont plus courtes : environ 15 minutes
chacune. Toutes les consultations durent plus de 10 minutes. De plus, bien que le dépistage en lui-
méme n’ait jamais été le motif de consultation principal, il a été abordé la plupart du temps dans un
contexte plutét anodin (« bilan de santé », renouvellement d’ordonnances, certificat de sport,
rhinopharyngite...) qui aurait laissé la place a une réelle discussion. L'obstacle du temps semble donc
surmontable. |l serait instructif de voir avec le praticien n°4 et d’autres médecins présentant de telles
compétences de partage de la décision comment ils parviennent a appliquer le modele théorique de
la décision partagée dans les conditions réelles de consultation.

En ce qui concerne les patients, la littérature scientifique rapporte des volontés d’implication

dans la décision a des degrés divers.>>*%%!

Dans notre étude, aucun des praticiens observés ne
rapporte de réticence de la part des patients a participer a la décision. Un seul patient a demandé a
son médecin ce que ce dernier choisirait a sa place, mais sans suivre son exemple. La moitié d’entre
eux ont cherché activement a se renseigner en posant spontanément des questions sur le dépistage
du cancer de la prostate. Nous ne pouvons bien slr en tirer aucune conclusion générale, mais
pouvons simplement supposer que pour ces 13 consultations, les patients auraient dans la majorité
des cas accepté de partager plus activement la décision.

Enfin, un des obstacles fréquemment invoqué est I'inadaptation du modele de la décision
partagée aux situations cliniques réelles. Cet argument ne peut étre valable dans notre étude, ou
nous nous sommes volontairement concentrés sur le dépistage du cancer de la prostate. Cette
situation est en effet particulierement propice a la décision médicale partagée, puisque présentant a
la fois un « conflit décisionnel »*® et une « dual equipoise » (incertitude partagée a la fois par le
patient et le médecin quant a la meilleure option a choisir).*

4.5. Conclusion

Notre étude souffre du peu de consultations observées et rapportées. Nous ne pouvons en
tirer aucune conclusion généralisable. Cependant, nous avons pu observer qu’en pratique, dans ces
cabinets de médecine générale, pour ces 13 consultations, beaucoup d’éléments étaient réunis pour
pouvoir mettre en pratique le modele de décision partagée, mais que celui-ci n’a été clairement mis
en ceuvre qu’une seule fois. L’élément qui manquait le plus ne semblait ni tenir dans les situations
cliniques rencontrées, ni dans les caractéristiques des patients, mais plutot dans la formation des

médecins. C’est un élément important qui a déja été rapporté.'”

174

Il serait intéressant de voir si des
formations telles que celle proposée par Elwyn™"" (un module sur la communication des risques suivi
d’un module sur le partage de la décision) seraient réalisables, acceptées, et efficaces ; afin que le

modele de décision partagée tant promu soit plus qu’un simple concept.
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5. Conclusion générale

L'incertitude fait partie de la vie en générale, et de la médecine en particulier. En tant que
soignants, nous avons a « faire avec » cette incertitude. Il était un temps (probablement pouvons-
nous d’ores et déja employer I'imparfait) ol nous pouvions vendre l'illusion de la certitude. Il était un
temps ou le médecin pouvait, oserais-je le dire, « faire semblant de savoir », et le patient n’avait qu’a
suivre la parole du médecin bienveillant. Si ce modéle paternaliste était bon ou mauvais, meilleur ou
pire, je ne saurais dire. Apres tout, peut-étre est-il nécessaire et utile d’avoir quelque chose ou
quelgu’un en qui croire ? Peut-étre I'incertitude est-elle un fardeau trop lourd pour laisser le patient
en golter le poids ? Boris Vian avait ainsi écrit : « une solution qui vous démolit vaut mieux que
n’importe quelle incertitude »...

Mais que le paternalisme soit souhaitable ou non n’est pas la question. La société a changé.
Les patients veulent de plus en plus souvent savoir, comprendre, prendre en charge leur santé,
comme ils prennent en charge d’autres pans de leur vie. Dés lors nous sommes exhortés a respecter
ces désirs. Et cela aussi, il faut « faire avec ».

Dans ce contexte a émergé le concept de « décision médicale partagée », concept repris en
cheeur par les autorités de santé, par les sociétés savantes, sous des appellations diverses. Erigé en
modele « idéal » de relation médecin-patient, il est régulierement mis en avant, au nom du « droit a
I'information », au nom de I'« autonomie du patient », du « respect de I'individu », ou encore en tant
gue « médecine globale », et autres « éthique » et « déontologie »...

Pourtant, la décision médicale partagée est encore peu mise en pratique. Méme pour une
décision aussi cruciale et fréquente que le dépistage du cancer de la prostate, le patient n’est encore
gue rarement impliqué. C'est a peine si le dosage des PSA est jugé digne de recevoir quelque
attention. Aprés tout, « ce n’est qu’une prise de sang »...

Qu’en penser ? La « décision médicale partagée » n’est-elle qu’un mot creux ? Un concept
utopique ? Une lubie loin du terrain de la pratique ? Pourtant, au-dela du concept, existent des outils
réels, dont l'efficacité a déja été testée et vérifiée. Il existe des moyens d’enseigner et de
communiquer l'incertitude (réduite a I’enseignement des « statistiques » dans les études médicales) :
on dispose du raisonnement en fréquences naturelles, de représentations visuelles des risques, de la
prise de conscience de la possible manipulation par les chiffres... Au-dela du concept, il existe une
démarche rigoureuse : identifier les situations nécessitant le plus un partage de la décision, faire
comprendre la nécessité d’un choix, présenter aussi bien les bénéfices que les risques, expliciter les
valeurs du patient, vérifier a chaque étape la bonne compréhension du patient, laisser la possibilité
de réfléchir a la décision et d’en rediscuter a la prochaine consultation, utiliser pour tout cela les
outils d’aide a la décision.

Le partage de la décision médicale sera probablement de plus en plus souvent exigé, et fait
partie intégrante de la qualité des soins. La nécessité du changement est la. Les moyens de changer
sont 1a. Il ne manque que le changement. Peut-étre n’en sommes nous qu’au stade contemplatif ?
Mais nous touchons la a une toute autre histoire...
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7. Annexes

Annexe 1 : lettre d’information aux maitres de stage.

La lettre de I'information RECHERCHE

e UNE LETTRE D’INFORMATION TOUS LES 6 MOIS :

Le DMG souhaite vous tenir informés, parce que vous étes maitres de stage, des projets en cours. A
cette fin, nous vous adressons une lettre d’information, tous les 6 mois (fin avril et fin octobre).

o UNE THESE A PARTIR DE L’ ETUDE MENEE AVEC LES INTERNES LORS DU SEMESTRE D’ETE 2008 :

Il s’agissait pour le stage d’été 2008 de décrire I'information donnée par les généralistes lors de la
prescription de vaccin contre le papillomavirus, et de décrire parallelement I'information retenue par les
patientes. Il s’agissait donc notamment d’explorer les limites de « la décision partagée », avec pour hypothése
que la décision finale du patient dépend fortement des préférences du médecin lui-méme. Le résumé de la
these est joint a ce courrier.

® UNE COLLABORATION AVEC L'INSERM SOLLICITAIT LES INTERNES DE Nov. 2008 a Mai 2009 SUR L’HTA :

L'unité INSERM U915 de l'Institut du Thorax, nous a sollicité pour I'étude dite « Biomarqueurs de
I’hypertension». Il s’agit pour nous d’identifier vingt patients nouvellement hypertendus, non encore traités.

Les 27 internes ont été sollicités. 12 maitres de stage ont accepté de participer. 11 inclusions ont eu
lieu. L’étude n’est donc pas terminée et se poursuit : vous pouvez bien slr nous solliciter !

e UN TRAVAIL D’OBSERVATION LORS DU SEMESTRE A VENIR

Pour mémoire, nous mettons en place un travail de recherche tous les 6 mois pour lesquels les
internes en stage chez le praticien, les externes, ou les SASPAS sont susceptibles de réaliser des inclusions.

Le modéle que nous développons est celui de 1’observation participante dans les cabinets médicaux.

Organisation :

Tous les 6 mois, un theme de recherche est retenu et les stagiaires observent quelques consultations portant sur cette
thématique lors de leur passage en cabinet.

Au plan méthodologique, il est préférable que vous ne soyez pas préalablement informés du détail de 1’observation. Il est
évident cependant que vous pouvez a tout moment solliciter des informations supplémentaires auprés du DMG.

VOTRE INTERNE SERA DONC ABSENT LE JEUDI 7 MIAl AU MATIN POUR LA PRESENTATION DE L’ETUDE.

© THESES :

Une idée de sujet pour alimenter la banque de sujets ? Vous souhaiteriez étre directeur de these ?
Vous souhaitez assister au groupe de thése du jeudi aprés-midi ? Contactez-nous !

Nous vous remercions de 1’attention que vous porterez a ces quelques informations.

Cédric RAT Jean-Paul CANEVET Marion Bouillot
Chef de Cliniqgue du DMG  Responsable de la recherche Responsable du site Internet recherche

74



Annexe 2 : grille d’aide a I’observation

1) Concernant le patient :
- Quel age avait-il : ...............
- Pour quelle raison consultait-il ? .......cccccoevvvriveeiesscecnieee e,

- Avait-il des facteurs de risque de cancer de la prostate (en dehors de I'dge) ?

U oui [Inon [J ne sait pas
- Le patient a-t-il posé spontanément des questions sur le cancer de la prostate ou son dépistage?
Houi [non

2) Concernant la consultation :

- durée approximative : ..............

- temps consacré au dépistage : o moins d'un quart de la consultation
O entre un quart et la moitié de la consultation
O consultation principalement consacrée au dépistage
- lors de la présente consultation, vous avez réalisé :
oleTR
0 la prescription du dosage de PSA total
o d'autres recherches ayant trait au cancer prostatique (rapport PSA libre/PSA total, vélocité...)
0 la consultation a abordé le dépistage, mais il n’y a eu ni TR, ni dosage du PSA

3) Concernant l'information donnée aujourd’hui sur le dépistage du cancer de la prostate:
- Avez-vous dit au patient que vous procédiez a un dépistage du cancer de la prostate?
O oui

o non. Dans ce cas, pourquoi? (puis passez directement a la question 6)..........ccccceeeeeuneenn.

- Avez-vous utilisé un support particulier pour l'information sur le dépistage du cancer de la prostate?
m o o= A =T (Y To [U =T () ISR SR
U =T = ) Lo TUT=] [ TR PSPPIt

- Vous avez donné des informations sur :

O la prostate (anatomie, physiopathologie...)
o I'histoire naturelle du cancer de la prostate.
O le risque de métastases osseuses douloureuses
O la possibilité de développement lent n'entrainant pas de retentissement
o les facteurs de risque du cancer de la prostate
0 la différence entre test de dépistage et test diagnostique
0 le déroulement du dépistage du cancer de la prostate.
O les PSA
o leur seuil de positivité
0 leur variabilité lors d'autres pathologies que le cancer de prostate
0 leur incapacité a définir seuls I'agressivité du cancer
0 la nécessité de les surveiller méme s'ils sont négatifs
O les biopsies prostatiques
0 leur déroulement
0 leurs effets indésirables organiques
O la nécessité de les répéter en cas de négativité
O les traitements des cancers de la prostate
O la prostatectomie o I'abstention-surveillance active
O la curiethérapie 0 autre(s), le(s)quel(s)?....ceeeeciieeeieeeieene,
O la radiothérapie externe
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4) Concernant l'information sur l'intérét ou non de faire le dépistage:

- Vous avez présenté en premier :
0 les bénéfices du dépistage
o les inconvénients du dépistage
O vous ne savez plus
- En ce qui concerne les avantages, vous avez parlé :
0 de la réassurance en cas de négativité des tests
0 de la possibilité d'un traitement précoce en cas de positivité des tests
o d'une diminution de la mortalité globale en cas de dépistage. Dans ce cas, avez-vous donné des
Chiffres @ 1ESQUEIS.....co it
= TV o PP PPRPN
- En ce qui concerne les inconvénients du dépistage, vous avez parlé :
o des faux négatifs et de la fausse réassurance qu'ils entrainent
o des faux positifs et I'anxiété qu'elle engendre
o de la possibilité de sur-diagnostic et de sur-traitement. Dans ce cas avez-vous donné des
(ol oVl 1 ¢ =L A [T U] 3SR
0 des effets indésirables des traitements
Avec en particulier des informations sur:
o l'incontinence urinaire
o I'anéjaculation
o l'impuissance
o les troubles digestifs
o la possible inefficacité du traitement

5) Concernant la décision médicale partagée :
- Le patient a-t-il explicitement fait part d’'une préférence par rapport a la réalisation / non réalisation du
dépistage ?

O oui, il a exprimé une préférence pour le dépistage,

0 oui, il a exprimé une préférence pour NE PAS réaliser ce dépistage,

o non, il n’a pas exprimé explicitement une préférence, mais la communication non verbale permettait
d’identifier sa préférence pour le dépistage,

0 au terme de la consultation, il est difficile de savoir si le patient avait des préférences par rapport au
dépistage.
- Avez-vous demandé au patient s'il était d'accord ou non pour réaliser le dépistage?

O oui O non
- Avez-vous demandé au patient s'il avait compris les informations données?
O oui O non

- Vous-étes vous enquis de son vécu personnel sur le cancer de la prostate ou son dépistage? (expériences dans
la famille, les amis...)

O oui, vous lui avez demandé

o non, il vous en a parlé spontanément

0 non, Vous he connaissez pas son vécu personnel sur le cancer prostatique ou son dépistage.
- le patient vous a-t-il demandé ce que vous feriez a sa place?

O oui O non
- Avez-vous donné au patient un outil d'aide a la décision ?

O oui 0O non
- Avez-vous proposé au patient de le revoir pour rediscuter du dépistage ?

O oui g non

6) Question subsidiaire :
- Feriez-vous le dépistage du cancer de la prostate pour vous-méme ?
O oui O non

7) Remargues ou observations éventuelles :




Annexe 3 : recueil des données

Consultation 1:

Concernant le patient :

59 ans
Consulte pour bilan de santé
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 25 minutes
Temps pour dépistage : entre % et la moitié de la consultation
Dépistage : TR + PSA

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Information sur :

= la prostate

= L’histoire naturelle du cancer de la prostate et la possibilité de développement lent

n’entrainant pas de retentissement (pas d’info sur risque de métastases douloureuses)

= Les PSA: leur incapacité a définir seuls I'agressivité du cancer, la nécessité de les

surveiller méme s’ils sont négatifs
Bénéfices du dépistage présentés en premier, sans détailler les avantages
Inconvénients du dépistage : faux négatifs et la fausse réassurance qu’ils entrainent
Pas de chiffres donnés

Concernant la décision :

Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage
Le patient exprime explicitement une préférence pour le dépistage
Le médecin lui a demandé explicitement sa préférence

Vérification de la bonne compréhension des informations non faite, mais le médecin note :

est vétérinaire, je pense qu’il a compris : il le dépiste chez le chien | »
Le patient a exprimé son vécu spontanément

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné

Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait : « je le fais (par moi-méme ! »

Remarques :

Biopsies, traitement : « on n’est plus dans le dépistage ! »

« il
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Consultation 2 :

Concernant le patient :

50 ans
Consulte pour renouvellement de traitement
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 20 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : PSA seul

Concernant I'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Information sur :
= L’histoire naturelle du cancer de la prostate et la possibilité de développement lent
n’entrainant pas de retentissement (pas d’info sur risque de métastases douloureuses)
= La différence entre test de dépistage et test diagnostic
= Les PSA (non détaillé)
Ne sais plus s’il a présenté en premier les bénéfices ou les risques
Avantages du dépistage non détaillés
Inconvénients du dépistage : faux positifs et anxiété qu’ils engendrent, possibilité de sur-
diagnostics et de sur-traitements, possibilité d’impuissance si traitement

Concernant la décision :

Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
Préférences du patient non explicitées

Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
Vécu du patient non connu

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné

Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait

Remarques :

/
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Consultation 3 :

Concernant le patient :

e 52ans

e Consulte pour bilan de santé
e Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

e Durée de consultation : 30 minutes

e Temps pour dépistage : entre % et la moitié de la consultation
e Dépistage : abordé, mais non réalisé

Concernant I'information donnée :
e Pas de support d’'information complémentaire

Information sur :
= L’histoire naturelle du cancer de la prostate et la possibilité de développement lent
n’entrainant pas de retentissement (pas d’info sur risque de métastases douloureuses)
= Les facteurs de risque du cancer de la prostate
= Les PSA : leur incapacité a définir seuls I'agressivité du cancer

Ne sais plus s’il a présenté en premier les bénéfices ou les risques

Avantages du dépistage non détaillés
e Inconvénients du dépistage : faux positifs et anxiété qu’ils engendrent

Concernant la décision :

e Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
o Préférences du patient non explicitées

e Vérification de la bonne compréhension des informations non faite

e Vécu du patient non connu

e Il n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

e Pasd’outil d’aide donné

e Rediscussion prévue

Question subsidiaire :
e Qui, il se dépisterait

Remarques :

e Alinsisté sur le fait que le patient n’avait pas trop I'age pour se faire dépister : « le jour ou il aura
I’age de faire le dépistage, il faudra réfléchir a ce qu’on fera en fonction »

o Ainsisté sur la difficulté d’interprétation des PSA

e Vient d’avoir 50 ans, c’est peut-étre pour cela qu’il a dit que le patient n’avait pas I'age de se
faire dépister (il avait 60 ans comme age limite a l'esprit)
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Consultation 4 :

Concernant le patient :

53 ans
Consulte pour rhinopharyngite
Facteurs de risque non recherchés

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 20 minutes
Temps pour dépistage : entre % et la moitié de la consultation
Dépistage : abordé, non réalisé

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Information sur :
= la prostate
= L’histoire naturelle du cancer de la prostate et la possibilité de développement lent
n’entrainant pas de retentissement (pas d’info sur risque de métastases douloureuses)
= La différence entre test de dépistage et test diagnostic
= Les PSA: variabilité lors d’autres pathologies que le cancer de prostate, incapacité a
définir seuls I'agressivité du cancer
= Les traitements des cancers des prostates, avec en particulier effets indésirables a type
d’incontinence urinaire, anéjaculation, impuissance
A présenté les risques du dépistage en premier
Avantages du dépistage non détaillés
Inconvénients du dépistage : faux positifs et anxiété qu’ils engendrent, possibilité de sur-
diagnostics et de sur-traitements, effets indésirables en cas de traitement

Concernant la décision :

Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage

Préférences du patient pour NE PAS se faire dépister

Préférences explicitement demandées par le médecin

Vérification de la bonne compréhension des informations faite

Vécu du patient non connu

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné a proprement parler, mais a donné la référence du site internet « touche
pas a ma prostate » (site d’information a la fois des bénéfices et des risques)

Rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Non, il ne se dépisterait pas

Remarques :

/
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Consultation 5 :

Concernant le patient :

e 55ans

e Consulte pour renouvellement de traitement anti-hypertenseur
e Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

e Durée de consultation : 15 minutes

e Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
e Dépistage : PSA seul

Concernant I'information donnée :

e Dépistage énoncé explicitement

e Pas de support d’information complémentaire
e Pas d’information complémentaire

Concernant la décision :

e Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
o Préférences du patient non explicitées

e Vérification de la bonne compréhension des informations non faite

e Vécu du patient non connu

e Il n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

e Pasd’outil d’aide donné

e Rediscussion prévue

Question subsidiaire :
e Qui, il se dépisterait

Remarques :

e Bilan prescrit de fagon systématique avec EAL, glycémie, créatininémie, ionogramme, en raison

de I'dge du patient.
e Le PSA n’est qu’un dosage de plus dans le bilan, d’ou le peu d’informations donné
e Ce médecin ne fait le TR gu’en cas de symptdmes
e ('est différent du cancer du célon qui a une consultation dédiée
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Consultation 6 :

Concernant le patient :

62 ans
Consulte pour renouvellement de traitement
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 30 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : PSA seul

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement

Pas de support d’information complémentaire

Information sur :
= La différence entre test de dépistage et test diagnostic
= Les PSA : leur variabilité lors d’autres pathologies que le cancer de prostate
= Les biopsies prostatiques (non détaillé)

Ne sais plus s’il a présenté en premier les bénéfices ou les risques

Avantages du dépistage non détaillés

Inconvénients du dépistage non détaillés

Concernant la décision :

Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
Préférences du patient explicitées : préfere se faire dépister
Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
Vécu du patient connu : il en a parlé spontanément

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné

Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait

Remarques :

Souvent, I'information est faite a posteriori si les PSA sont anormaux
Probleme de temps
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Consultation 7 :

Concernant le patient :

e 53ans

e Consulte pour bilan de santé + lombalgies + changement de médecin traitant
e Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

e Durée de consultation : 20 minutes

e Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
e Dépistage : PSA seul

Concernant I'information donnée :

e Dépistage énoncé explicitement

e Pas de support d’information complémentaire
e Pas d’information complémentaire

e Avantages du dépistage non détaillés

e Inconvénients du dépistage non détaillés

Concernant la décision :

e Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
e Préférences du patient non explicitées

e Vérification de la bonne compréhension des informations non faite

e Vécu du patient non connu

e |l n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

e Pas d’outil d’aide donné

e Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :
e Qui, il se dépisterait

Remarques :

e Donne plus d’information lors de la consultation suivante, bien que ¢a lui prenne toujours moins

d’1/4 de la consultation

e (Ca prendrait trop de temps de ne faire qu’un consultation sur les PSA, et personne ne reviendrait

que pour discuter du dépistage
e Ne veut pas de reproche
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Consultation 8 :

Concernant le patient :

51 ans
Consulte pour rhinopharyngite
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 15 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : PSA seul

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Pas d’information complémentaire

Concernant la décision :

Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage
Préférences du patient non explicitées

Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
Vécu du patient non connu

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné

Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait

Remarques :

Le TR est prévu pour la prochaine consultation

« Les patients doivent faire confiance au médecin »

« toute I'information est anxiogéne »

« on soigne des gens, pas des statistiques »

Impossible de donner toute I'information en une seule consultation

Le motif de consultation n’était pas le dépistage

Ne souhaite pas avoir des patients lui reprochant I'absence de dépistage

84



Consultation 9 :

Concernant le patient :

e 50ans

e Consulte pour dépistage du cancer coOlo-rectal

e Présence de facteur de risque : cancer de prostate chez son pére

Concernant la consultation :

e Durée de consultation : 20 minutes

e Temps pour dépistage : entre % et la moitié de la consultation
e Dépistage : PSA seul

Concernant I'information donnée :
e Dépistage énoncé explicitement
e Pas de support d’information complémentaire
e Information sur:
= Les facteurs de risque du cancer de la prostate
e A présenté en premier les risques
e Avantages du dépistage non détaillés
e Inconvénients du dépistage : faux positifs et anxiété qu’ils engendrent, « il n’est pas prouvé que
le dépistage améliore I'espérance de vie »

Concernant la décision :

e Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage

e Préférences du patient explicitées : préfére se faire dépister

e Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
e Vécu du patient connu : le patient en parle spontanément

e Il a demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

e Pas d’outil d’aide donné

e Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :
e Non, il ne se dépisterait pas

Remarques :

e Dosage demandé par le patient, le médecin a exprimé son opposition théorique au dosage, mais
a la demande du patient lui a prescrit
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Consultation 10 :

Concernant le patient :

e 50ans

e Consulte pour bilan des 50 ans et certificat de sport
e Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

e Durée de consultation : 20 minutes

e Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
e Dépistage : PSA seul

Concernant I'information donnée :

e Dépistage énoncé explicitement

e Pas de support d’information complémentaire
e Pas d’information complémentaire

Concernant la décision :
e Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage

e Préférences du patient non recherchées, non explicitées. Mais la communication non verbale du

patient permettait d’identifier sa préférence pour le dépistage
e Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
e Vécu du patient non connu
e |l n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place
e Pas d’outil d’aide donné
e Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :
o Non, il ne se dépisterait pas

Remarques :

e La consultation ne concernait pas que le dépistage du cancer de la prostate, mais faisait partie

d’un tout (facteurs de risque cardiovasculaire...), le patient ne venait pas pour ¢a a la base, il a

abordé spontanément le dépistage
e Impossible de tout expliquer en une consultation
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Consultation 11 :

Concernant le patient :

50 ans
Consulte pour dépistage du cancer du cblon et eczéma
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 20 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : abordé, mais non réalisé

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Pas d’information complémentaire

Concernant la décision :

Le patient NE pose PAS spontanément des questions sur le dépistage

Préférences du patient non explicitées

Vérification de la bonne compréhension des informations non faite

Vécu du patient non connu

Il n"a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place
Pas d’outil d’aide donné

Rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait

Remarques :

Le médecin se demande quel est I'intérét du TR
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Consultation 12 :

Concernant le patient :

48 ans
Consulte pour certificat de sport
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 15 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : PSA seul

Concernant 'information donnée :

Pas de support d’'information complémentaire
Information sur :

= L’histoire naturelle du cancer de la prostate (non détaillé)
Avantages et inconvénients du dépistage non détaillés

Concernant la décision :

Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage : il a demandé si on vérifiait la
prostate sur le bilan réalisé dans le cadre d’un dépistage des facteurs de risque cardio-vasculaire
Préférences du patient non explicitées

Vérification de la bonne compréhension des informations non faite

Vécu du patient non connu

Il n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place

Pas d’outil d’aide donné

Rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Non, il ne se dépisterait pas

Remarques :

/
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Consultation 13 :

Concernant le patient :

52 ans
Consulte pour parotidite
Pas de facteur de risque

Concernant la consultation :

Durée de consultation : 15 minutes
Temps pour dépistage : moins d’ % de la consultation
Dépistage : PSA total et un autre dosage du PSA (non détaillé)

Concernant 'information donnée :

Dépistage énoncé explicitement
Pas de support d’information complémentaire
Information sur:

= L’histoire naturelle du cancer de la prostate et la possibilité de développement lent

n’entrainant pas de retentissement (pas d’info sur risque de métastases douloureuses)
= Les PSA (non détaillé)
Ne sais plus s’il a présenté en premier les bénéfices ou les risques
Avantages et inconvénients du dépistage non détaillés

Concernant la décision :

Le patient pose spontanément des questions sur le dépistage
Préférences du patient explicitées : il préfere se faire dépister
Vérification de la bonne compréhension des informations non faite
Vécu du patient connu, demandé par le médecin

Le patient n’a pas demandé ce que le médecin aurait fait a sa place
Pas d’outil d’aide donné

Pas de rediscussion prévue

Question subsidiaire :

Oui, il se dépisterait

Remarques :

/
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Décision médicale partagée: observation des pratiques de dépistage du
dépistage du cancer de la prostate en médecine générale

Résumé

Introduction : La relation médecin-patient s’est modifiée au cours de la
deuxieme moitié du XXeme siécle. Le modele de décision médicale partagée
s'est imposé comme idéal a atteindre, en particulier dans les situations
d’incertitude scientifique. A travers I'exemple du dépistage du cancer de la
prostate, nous avons voulu observer si ce modele était mis en pratique et
comment.

Méthode : Nous avons fait observer par des internes chez 121 médecins
généralistes pendant 6 mois les consultations abordant pour la premiere fois le
dépistage du cancer de la prostate.

Résultats : Nous n’avons obtenu le recueil que de 13 consultations. Une seule
montre un partage patent de la décision. Dans les autres consultations,
I'information donnée est souvent trop parcellaire pour que le patient
s’approprie la décision, et la méthodologie permettant la décision partagée est
peu respectée. Aucun outil d’aide a la décision n’a été utilisé.

Discussion : |l serait intéressant de voir si une formation a la communication
des risques et au partage de la décision serait acceptée par les médecins et de
voir si elle permettrait une amélioration de la qualité des soins.

Mots clés

Relation médecin-patient
Décision médicale partagée
Observation participante
Dépistage
Cancer de la prostate
Médecine générale
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