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RESUME

La décision médicale en cancérologie a pour finalité de guérir le malade ou d’augmenter sa
survie au moindre colt thérapeutique. La multidisciplinarité médicale répond a cet enjeu
d’optimiser I’efficacité therapeutique en favorisant I’association et la coordination des
différentes modalités thérapeutiques par la présence en un méme lieu des spécialistes de ces
outils thérapeutiques pour poser les indications et coordonner les traitements.

Le Plan Cancer a organisé le processus décisionnel en formalisant la pluridisciplinarité avec
la Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) et I’annonce aupres du patient par le
dispositif d’annonce.

L’objectif de notre étude est d’évaluer la pratique des RCP, I’appréciation des médecins
participants a ce processus décisionnel et son intégration dans la relation médecin patient.
Nous avons évalué par I’observation de RCP et une enquéte par questionnaire aupres des
médecins et des patients, la pratique de ces etapes décisionnelles et de I’annonce.

Les résultats issus de I’observation des RCP ont été obtenus dans trois spécialités (orthopédie,
gastro-entérologie et pneumologie) et concernent I’analyse de 324 dossiers discutés en séance.
La RCP réunit uniquement des médecins. Le temps médian de discussion d’un dossier est
cing minutes et 13 dossiers en moyenne sont discutés lors d’une séance. Le médecin qui
présente le dossier connait le patient huit fois sur dix. La présentation se fait sur un mode
systématisé. Lors de la délibération le médecin référent intervient sur le choix du traitement,
I’environnement familial ou social du patient dans 50 a 60% des décisions. L’argument
principal de la décision varie selon les RCP, il est en rapport avec le patient pour 60% des
décisions en pneumologie, et il est issu d’argument d’expert pour 59% des décisions en
orthopédie.

Les résultats de I’enquéte réalisée aupres des médecins (40 réponses) montrent que seuls 19
médecins sur 40 présentent tous leur dossier en RCP. Pour 92% des meédecins, il peut arriver
gu’ils soient en désaccord avec la décision de la RCP, ils rediscuteront alors la décision en
RCP pour 85% d’entre eux. Tous les médecins reconnaissent la légitimité de la décision de la
RCP.

Selon I’enquéte réalisée aupres des patients (145 réponses), 83% d’entre eux sont informes de
la décision de la RCP par leur médecin référent, 53% savent que leur dossier est discuté en
RCP et 58% ont discuté de la décision du traitement avec leur médecin référent apres la RCP.
Enfin, 95% des patients ont une grande ou une totale confiance dans leur médecin référent, en

particulier pour le choix du traitement.



Proposer une decision adaptée a la situation du patient est I’un des enjeux du processus
décisionnel. La RCP apparait comme un outil nécessaire a la décision, un lieu de compétence,
de rationalisation, de collégialité et multidisciplinarité.

Evaluer les qualités et les limites de la décision de la RCP, proposer des critéres d’évaluation,
analyser comment ce processus décisionnel modifie le réle du médecin référent et la relation

médecin-patient sont les points abordés dans la discussion.



INTRODUCTION

« La mise en ceuvre des traitements n’a aucun caractere automatique : la prise de décision
thérapeutique est une tache a part entiére pour les médecins et les chances de survie des
patients sont directement fonction de la qualité de cette décision » Castel et al (2002).

La décision médicale en cancérologie a encore pour enjeu essentiel aujourd’hui d’augmenter
les chances de guérison et de survie du patient. Si un patient sur deux est guéri du cancer,
c’est au prix de traitements souvent lourds, et grace a des projets thérapeutiques élaborés en
concertation. Le processus décisionnel a progressivement trouvé sa forme en tenant compte

des spécificités de la maladie et des modalités thérapeutiques.

I- Organisation du processus décisionnel en cancérologie avant le Plan Cancer

*Les Comités pluridisciplinaires

Le traitement du cancer fait appel a plusieurs outils thérapeutiques (chirurgie, radiothérapie et
traitements médicaux du cancer) qui sont le plus souvent associés selon un programme défini
pour permettre d’obtenir la rémission.

En raison de la nécessité d’associer et coordonner les traitements pour une efficacité optimale,
les médecins ont organisé des concertations pour discuter les dossiers des patients ou parfois
des consultations communes et définir ensemble le meilleur projet thérapeutique. Dans les
années 1970, les directeurs des CLCC (Centre de Lutte Contre le Cancer) ont mis en place
progressivement des Comités pluridisciplinaire afin de structurer la collégialité et de proposer
au patient un projet thérapeutique pluridisciplinaire.

An sein de ces Comités, le dossier du patient est discuté entre plusieurs spécialistes, chacun
ayant une competence spécifique dans I’un des outils thérapeutiques, reconnue et le comité
établit le projet thérapeutique. Ce processus décisionnel instauré initialement dans les centres
anti-cancéreux a été progressivement étendu a I’ensemble des établissements traitant les
patients atteints de cancer ; soumettre le dossier a cette réunion de concertation reste alors une

décision du médecin référent lorsqu’il I’estime nécessaire et le comité emet un avis.

*Lélaboration des référentiels
L’ acquisition de nouvelles connaissances en cancérologie est trés progressive et toute

nouvelle thérapeutique est testée lors d’essai thérapeutique. Les essais thérapeutiques



proposant de nouveaux produits, de nouvelles modalités thérapeutiques ou de nouvelles
séquences thérapeutiques ont permis de faire évoluer les traitements en améliorant les taux de
rémission et aussi la tolérance aux traitements ; cette évolution des traitements, discutée par
des experts reconnus dans des conférences de consensus permet d’établir les standards,
options et recommandations pour la prise en charge des patients atteints de cancer. Les
référentiels s’appuient aussi sur I’analyse critigue de la littérature fondée sur une

quantification du niveau de preuve scientifique.

Il est ainsi établi de facon progressive et évolutive un thésaurus des recommandations de la
prise en charge diagnostique et thérapeutique pour les différents types de cancer et aux
différents stades de la maladie. Cependant ces recommandations ne couvrent pas I’ensemble
des situations cliniques rencontrées par les cliniciens et le médecin spécialiste référent peut
proposer le dossier a ses collegues en comité ou le discute selon un autre mode, a sa

convenance.

I1- Les mesures du Plan cancer sur le processus décisionnel et I’annonce

Alors gu’il existe une augmentation importante de I’incidence et de la prévalence des cancers,
la Commission d’orientation sur le cancer a souligné les disparités de prise en charge en
France, dans le diagnostic précoce, I’inégalité d’acces aux techniques innovantes et aux
thérapeutiques nouvelles, un acces aux moyens diagnostiques et technologiques insuffisants.
En juin 2001, le Plan Cancer définit un programme de 70 mesures organisant la prévention et
le dépistage de certains cancers, |I’organisation des soins et I’accompagnement social et
humain des personnes atteintes de cancer, structurant la recherche et la formation.

Les mesures 31 et 40 définissent le processus decisionnel en cancérologie, les conditions de

I’annonce et de la mise en place des thérapeutiques aupres du patient (Annexes 1 et 2).

*Le processus décisionnel

La mesure 31 du Plan Cancer, mise en application par la circulaire du 22 février 2005, définit
les modalités du processus décisionnel. La Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (que
nous appelons RCP dans cette these, conformément a I’appellation en usage) est reconnue

comme le lieu de référence de la prise de décision médicale.



Tous les dossiers des patients atteints de cancer doivent étre enregistrés par le secrétariat de
la RCP ; toute décision diagnostique ou thérapeutique hors d’un référentiel validé doit étre
discutée en RCP avant la mise en route du traitement. Toute modification de la thérapeutique
doit étre I’objet d’une discussion en RCP. En cas de non application de I’avis de la RCP, le
médecin référent doit le justifier, le mentionner dans le dossier et en informer le patient.

Le bon fonctionnement de ces réunions fera I’objet de procédures de contr6le mises en place
par le Comité de Coordination de Canceérologie de I’établissement.

Cette mesure donne un rdle fondamental a la RCP dans la décision médicale et elle structure
le processus décisionnel qui s’impose ainsi au médecin ; ce processus est largement inspiré de
la pratique habituelle des médecins. Cependant la systématisation de la présentation des
dossiers en RCP, la présentation de la décision RCP comme la référence , I’obligation faite au
médecin de présenter cette décision et de justifier une décision différente et I’inscrire dans le
dossier, les contréles du respect de la procédure et de I’adéquation des décisions sont des
éléments nouveaux dans la pratique médicale qui peuvent créer des tensions dans
I’organisation , dans la prise de décision essentiellement collégiale, et dans la responsabilité

du médecin par rapport a la décision.

*Le dispositif d’annonce

La mesure 40 du Plan Cancer propose I’aménagement du dispositif d’annonce. En accord
avec la loi du 4 mars 2002 et selon le document de travail élaboré dans le cadre des travaux
menés par la DHOS en 2003, il doit étre est proposé au patient, un temps médical d’annonce
et de proposition de traitement, un temps soignant de soutien et de repérage de ses besoins et
un acces a des compétences en soins de support.

La consultation d’annonce réalisée par un médecin senior apres la RCP a pour but d’informer
le patient sur la maladie dont il est porteur, les différentes alternatives diagnostiques et
thérapeutiques, les risques thérapeutiques et les eléments de pronostic. Cette consultation doit
permettre un dialogue autour de cette annonce, tout en respectant le poids de celle ci et les
émotions qu’elle peut susciter.

Cette consultation doit permettre au patient, compte tenu des informations et des
préconisations qui lui ont été fournies, dont I’acces a son dossier medical, de prendre les
décisions concernant sa santé, y compris avec un délai de réflexion et apres consultation d’un
deuxiéme avis médical, s’il le souhaite.

Le dispositif d’annonce privilégie I’information la plus compléte possible du patient avec

I’acces a son dossier et I’autonomie de décision du patient. La délibération sur les traitements
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avec le médecin référent se situe apres la RCP et le médecin proposera alors cette décision,
qui peut étre objet de discussion avec le patient et I’informera des modalités pratiques de ces

traitements.

*Le contexte de la maladie cancéreuse

Les Etats généraux des malades ont montré combien I’entrée dans cette maladie est une
épreuve qui confronte le patient de maniere radicale a la souffrance et a sa mort. . « Quand on
apprend qu’on a un cancer c’est terrible. Le mot cancer dans notre imaginaire, représente cette
mort lente dans les douleurs et dans la dégradation ».C’est souvent dans ce climat de détresse
psychologique que le patient va aborder les étapes diagnostique et thérapeutique.

Comme le souligne une brochure sur le dispositif d’annonce réalisée par I’INCa et La Ligue
contre le cancer et destinée aux professionnels (Document de la Ligue et de I’INCa, 2005), les
médecins expérimentateurs du dispositif d’annonce soulignent I’adaptation nécessaire au
rythme du patient pour donner I’information, I’attention au vocabulaire, le réle des équipes
dans le processus d’information, les étapes nécessaires pour le patient quand a I’intégration
des informations, la nécessité de construire une relation pour permettre une information de
qualité. Lagrée (2002) montre que la vérité se développe a la maniere de I’idée selon
Spinoza : d’abord confuse, elle se corrige et se précise, devenant ainsi progressivement plus
distincte et plus adéquate. La vérité n’est donc pas un objet mais un processus qui se construit
avec sa temporalité propre, a partir de la subjectivité du patient, de celle du médecin et de la
réalité objectivée de la maladie.

Ainsi alors que la loi propose un processus décisionnel bien défini et bien cadre —ce qui est le
propre de la loi-, I’expérience souligne le temps nécessaire pour I’intégration de I’information
par le patient et pour développer une relation de confiance qui met en tension la volonté du

Iégislateur de donner au patient une autonomie décisionnelle dans le choix des traitements.

I11- Processus décisionnel en cancérologie au CHU de Tours

La prise en charge de patients atteints de cancer représente un tiers de I’activité du CHU. Les
comités pluridisciplinaires en cancérologie sont en place depuis une gquinzaine d’années dans
différentes spécialités : pneumologie, orthopédie gynécologie, urologie, au total une quinzaine
de comités. Ils se réunissent de fagcon hebdomadaire pour la plupart et pour certains une fois

par mois (RCP pour le cancer de la thyroide). Ils réunissent une cinquantaine de médecins sur
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le CHU. Certains médecins des hopitaux périphériques de la région participent a ces réunions.
Le compte-rendu des décisions est noté de facon manuscrite dans le dossier du patient et dans
le cahier du comité. C’est le médecin demandeur de I’avis de la RCP qui organise la mise en
place de la décision et I’information du patient et des médecins prenant en charge le patient.

A la mise en place du Plan Cancer cette activité décisionnelle a éte répertoriée et des moyens
techniques ont été attribués : visioconférence, secrétariat spéecifique. La décision de la RCP
fait I’objet d’un compte rendu dactylographié et adressé aux médecins du patient dont le
médecin traitant. Les rendez-vous peuvent étre programmés a partir de la RCP pour la mise en
place des traitements.

Cette mise en place s’est faite de fagon progressive et notre étude a été realisée lors de cette
période intermédiaire.

Ainsi cette évolution progressive vers la systématisation de présentation des dossiers en RCP,
la formalisation de ces décisions, la collégialité obligatoire de toute décision hors référentiel,
le fait que toute décision puisse étre questionnée et donc doit étre tracée, nous interrogent.
Est-ce que ces modalités peuvent modifier la relation médecin malade ? Peut-il exister une
évolution de I’information du patient plus compléte et plus rapide tenant compte d’une
volonté d’autonomie du patient et de son droit a décider ? Est-ce que les décisions médicales
seront portees par un groupe et non plus par un médecin ? Que devient alors la relation entre
le médecin et son patient ? Le médecin peut-il encore décider seul ou comment peut il garder
une voix dans la décision collégiale ? C’est ce questionnement qui nous a conduit a

entreprendre ce travail.
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OBJECTIFS DE L’ETUDE

L’évolution de ce processus décisionnel est le fruit de I’évolution de trois concepts appliqués

a la décision médicale:

la rationalisation de la décision, les fondements scientifiques produisant les
meilleures décisions et la prise en compte de preuves scientifiques pour valider les
décisions. Cette idée d’une rationalité de la décision médicale comme fondement
exclusif d’une bonne décision- interroge la conception de la médecine comme un art
Ou comme appartenant aux sciences humaines qui composent avec ce qu’est
I”’hnomme dans sa fragilité, dans sa finitude, dans son ambivalence.

la collégialitt de la décision: le bénéfice d’une décision collégiale,
multidisciplinaire, qui améliore la qualité de la décision. La collégialité, dans son
concept, qui peut contredire I’idée du colloque singulier entre le médecin et son
patient, lieu habituel de la décision.

la démocratie sanitaire : le droit du patient d’étre informé et de décider pour lui par
reconnaissance de son autonomie. Ce droit a décider suppose une complétude de
I’information pour permettre sa participation éclairée. Cette valeur d’autonomie du

patient peut s’opposer au paternalisme medical fondé sur la bienveillance.

L application de ces concepts fait évoluer le r6le de chaque intervenant :

par la mise en place d’une instance experte, la RCP qui prend les décisions en
s’appuyant sur des référentiels, une connaissance scientifique et rationnelle et la
compétence de plusieurs spécialistes

la volonté d’un réle actif du patient qui a droit a I’information, I’acces a son dossier,
il peut décider et demander un deuxiéme avis. Dans les textes législatifs ce role
décisionnel se definit essentiellement a partir des données scientifiques medicales
(connaissance du dossier, avis d’une autre équipe) et non a partir de sa propre
subjectivité.

Le médecin référent comme médiateur qui présente le dossier a la RCP, et explique
et discute la décision avec le patient. Si cette décision ne lui parait pas adaptée, il
garde la possibilité de la modifier, en informant le patient de la décision de la RCP
et en argumentant de la modification thérapeutique. Il n’est plus celui qui décide

seul.
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L’ objectif de cette étude est d’étudier les répercutions en pratique de cette évolution du

contexte du processus décisionnel, et les enjeux éthiques de cette évolution ?

Pour cela, nous avons fait le choix d’étudier :

- le déroulement des RCP observées et des populations étudiées — d’aprés I’observation des
RCP et les questionnaires

- I’impact de la RCP sur la pratique de la décision médicale ;- d’apres I’observation des RCP
et les questionnaires médecin

- la prise en compte du patient dans la délibération de la RCP — d’aprés I’observation des RCP
- la mise en place de la delibération et de la décision aupres du patient.- d’aprés I’analyse des
dossiers apres RCP, les questionnaires patients et les questionnaires medecins

L’ensemble de ces points permettant d’analyser la nature de la relation médecin- patient dans

ce contexte.
A partir des résultats, nous discuterons du role de la RCP dans la décision médicale, en quoi

la RCP améliore la qualité de la decision, I’influence de la RCP sur le role du patient et du
medecin référent et ce que la RCP modifie dans la relation entre le médecin et le patient.
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METHODOLOGIE

Nous avons choisi d’étudier la pratique de la décision par I’observation des RCP et nous
avons pour cela observé trois types de RCP: des RCP d’orthopédie, de gastro-entérologie et
de pneumologie pendant huit mois. Cette observation a été complétée par des questionnaires
aupres des patients en cours de traitement et auprés des médecins présentant des dossiers a la
RCP.

Ainsi, trois outils ont été élaborés pour explorer comment est prise la décision médicale en
cancérologie, les roles respectifs de la RCP, du médecin référent et la place du patient, ainsi
que leur relations. Ces outils sont :

- une grille d’observation des RCP

- une étude des dossiers aprés RCP

- un questionnaire adresse aux médecins participant aux RCP sur le CHU de Tours, et

- un questionnaire adressé aux patients en cours de traitement (radiothérapie ou

chimiothérapie).

I- Grille d’observation des RCP

Nous avons observé le processus de prise de décision dans les RCP.

Nous avons presenté le projet d’observation des RCP auprées du Comité de Coordination en
Cancérologie (le 3C) du CHU et obtenu son accord pour cette étude. Nous avons insisté sur la
mise en ceuvre d’une méthodologie respectant le secret médical avec une anonymisation totale
des données. Nous avons ensuite rencontré le Président de la Commission Médicale
d’Etablissement et les chefs de service des RCP observées : orthopédie, gastro-entérologie et
pneumologie, pour présenter et discuter le projet. Tous ont soutenu cette recherche et
approuvé le projet.

Le choix des RCP a pris en compte la disponibilité de I’observateur et les différences des

dossiers et décisions discutés dans chacune de ces RCP.

Une grille de recueil des données pour chaque séance de RCP et pour chaque dossier présenté
a été réalisée (Annexe 3). Lors de chaque séance de RCP, nous avons noté : le nombre de
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participants et la spécialité de chacun, la durée de chaque séance et le temps consacré a
chaque dossier.

Cette grille a permis de recueillir selon I’ «ordre chronologique » les éléments du
déroulement de la prise de décision de chaque dossier, soit :

- la présentation du dossier, qui le présente et quelles sont les données présentées,

- la vérification des données présentées- qualifiant ainsi I’échange d’informations
suivant la présentation- pour un complément d’informations et I’examen des
données radiologiques,

- la délibération qui suit cette verification en s’attachant & observer si celle-ci est
contradictoire ou non, les différents intervenants et la présence ou non d’un
modeérateur et

- I’observation de la décision retenue, si celle-ci est en accord avec les référentiels.

La définition de certains termes retenus dans la grille provient d’une étude menée au Centre
Léon Bérard. Cette grille distingue ainsi trois types d’arguments dans la délibération :
- ceux liés au patient (état physique et psychologique, souhaits, conditions familiales
ou sociales)
- ceux liés a la science et au savoir médical (référentiels et études cliniques) et

- ceux liés au médecin et a son expérience.

La grille permet par ailleurs de décrire le déroulement de la délibération comme pouvant :
- soit étre linéaire, et alors les arguments se suivent sans contradiction, ou
- soit non linéaire et porteuse de contradictions, définies comme le fait d’amener un

ou des arguments différents ou opposés dans la discussion.

Enfin cet outil permet de mettre en évidence d’éventuelles tensions entre les acteurs lors de

I’argumentation.

Nous avons d’autre part retenu dans la grille certains termes issus d’une étude menée au
Centre Alexis Vautrin Bull Cancer 1999 — 86(9)767-72 permettant de catégoriser:
- la décision: protocolaire, adaptée, décision construite, pas de décision
- les savoirs utilisés: physiopathologique, données de la littérature, savoir
expert (jugement sur le cas sans autre justification qu’une énonciation d’autorité,

regles et protocoles reconnus).
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Cette grille a été testée de novembre a décembre 2004 dans les trois services et a éte affinee
permettant de préciser certains termes.

Le recueil des donneées a été réalisé de janvier a septembre 2005.

I1- Méthode d’observation des dossiers aprés RCP

Un a trois mois apres la RCP, le dossier de chaque patient a été vu par I’observateur dans
chacun des services d’origine toujours dans le respect du secret médical et de I’anonymisation
des données de maniere a compléter les données de la grille concernant :

- la mise en application de la décision,

- par qui la décision a été expliquée au patient et par quels moyens (consultation,

téléphone, ...) et,

- si cette décision a été conforme ou modifiée suite a la RCP

Il a été relevé dans la grille ce qui était inscrit dans le dossier (lettres, comptes-rendus,

observations médicales).

I11- Questionnaire médecin

Le choix d’un questionnaire pour les médecins a été retenu pour obtenir des données sur leur
avis par rapport a la pratique de la RCP.

Le questionnaire (Annexe 5) comprend 51 questions fermées (permettant d’avoir des données
guantitatives chiffrées) et 9 questions ouvertes et un espace pour des commentaires en fin de
questionnaire (permettant d’avoir des données qualitatives).

Ce questionnaire a été préalablement testé aupres de quatre collegues en cancérologie. Leurs
suggestions sur la présentation et leurs observations ont été intégrées pour la version finale du
guestionnaire.

D’octobre a novembre 2005, le questionnaire a été adressé a tous les médecins cliniciens
thésés suivant les patients et participant a une RCP sur le CHU de Tours. Ainsi, tous les
médecins ont été sollicités a I’exception des radiologues, qui ne suivent pas les patients - par
le courrier interne de I’établissement. Ce questionnaire était accompagné d’une lettre

indiquant les objectifs de cette étude (Annexe 4). Une information sur ce questionnaire a été
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délivrée au prealable lors d’une séance de RCP pour les RCP de gastroentérologie,
pneumologie et orthopedie.

Ce questionnaire anonyme explore le temps consacré par le médecin a la RCP, I’information
que le médecin donne au patient, la conduite du médecin en cas de désaccord sur la décision

de la RCP, son appréciation sur la RCP et sur les décisions émises par la RCP.

IV- Questionnaire patient

Un questionnaire pour les patients (anonyme) a eté réalisé pour recueillir leur perception du
processus de décision et de leur relation avec le médecin en termes d’information et de
participation a la décision.

Le questionnaire (Annexe 7) comprend 37 questions fermées et 5 questions ouvertes et un
espace pour des commentaires en fin de questionnaire.

Il a été soumis pour discussion au groupe d’éthique cliniqgue du CHU de Tours (qui a donné
un avis favorable) et a été testé pour la compréhension auprés de trois patients.

Le questionnaire final a été remis aux patients aprés la décision de la RCP lors de leurs visites
pour traitement sur les hopitaux de jour de cancérologie de Tours, Chinon et Amboise et sur
le service de radiothérapie de Tours. Les patients a qui sont remis les questionnaires sont
distincts de ceux dont le dossier a éteé discuté au cours des RCP observees.

Le questionnaire et une lettre d’accompagnement (Annexe 6) ont été remis aux patients,
d’avril a mai 2006, par les infirmieres des services d’hopitaux de jour ou par les
manipulateurs pour le service de radiothérapie. Le patient a remis le questionnaire complété a
une personne du service a la fin de la séance de chimiothérapie ou a la séance suivante ;

certains patients I’ont renvoyé par courrier.

V- Analyse des données

Toutes les données de ces outils ont été recueillies de maniere anonyme, puis colligées sur
une base Excell par une société informatique, Perfo- Informatique.

Les réponses sont exprimées en nombres et pourcentages.

Le but est de dégager des tendances sur le déroulement des RCP, I’opinion des professionnels

et des patients.
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Aucune approche comparative entre les RCP et entre les groupes n’est effectué, ceci n’étant

pas I’objet de la recherche.
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RESULTATS

Nous présentons les résultats selon cing axes regroupant les données des trois outils
méthodologiques utilisés : la grille d’observation des RCP, le questionnaire patient et le

questionnaire médecin.

Ces axes sont :

| - Descriptif du déroulement des RCP observées et des populations étudiées

I - Impact de la RCP sur la pratique de la décision médicale

I11 - Prise en compte du patient dans la délibération de la RCP

IV - Mise en place de la délibération et de la décision auprés du patient apres la RCP

V - Points de vue des patients et des médecins sur la relation médecin patient dans ce

contexte

I- Descriptif des RCP observées et des populations étudiées

Les dossiers des patients sont présentés et discutés au cours des RCP. Nous avons observé 11
séances de RCP en orthopédie, au cours desquelles 80 dossiers ont été discutés, 11 séances en
gastro-entérologie au cours desquelles 151 dossiers ont été discutés et 7 séances en
pneumologie au cours desquelles 93 dossiers ont été présentés. Nous présentons ici I’activité
des RCP, les types de décision ainsi que le mode de délibération de la RCP, données établies

a partir de la grille d’observation.
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A- Descriptif du déroulement des RCP observées

2- Activité des RCP et type de décision

Nombre de dossiers par séance et temps par dossier

Tableau 1 : (Grille d’observation item n° 0,1,2)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie
Nombre de RCP observées 11 11 7
Nombre de dossiers présentés 80 151 93
Nombre moyen de dossiers/ séance 7.2 13.7 13.2
Nombre minimum de dossiers/séance 3 8 8
Nombre maximum de dossiers/ séance 11 19 18
Temps moyen / dossier (minute) 6.1 6.2 5.7
Temps minimum / dossier (minute) 1 1 1
Temps maximum / dossier en (minute) 14 19 13

Lors des RCP, les services de pneumologie et de gastro-entérologie présentent en moyenne 13
dossiers par séance et le service d’orthopédie 7 dossiers. Le temps moyen de présentation
pour un dossier est de 6.1 minute en orthopédie, 6.2 minute en gastro-entérologie et de 5.7
minute en pneumologie. La médiane du temps de présentation par dossier est de cing minutes
pour les trois RCP. Parmi le temps global par dossier, le temps moyen estimé de la
délibération est de 2 a 3 minutes (résultat non montré).

Nombre de médecins par séance de RCP

Tableau 2 : (Grille d’observation item n° 0,3)

Orthopedie Gastro- Pneumologie
entérologie
Nombre moyen de médecins/ séance 11 17 14
Nombre minimum / séance 8 13 12
Nombre maximum / séance 15 23 16
Nombre de spécialités différentes 6 6 5

Le nombre de médecins présents par séance varie de 8 a 23 selon les séances et la RCP. Seuls
les médecins assistent aux séances de RCP, et les spécialistes habituellement présents sont les
chirurgiens spécialistes soit chirurgiens orthopédistes specialisés en cancérologie pour

I’orthopédie, les chirurgiens digestifs pour la gastro-entérologie et les chirurgiens thoraciques
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pour la pneumologie. Les spécialistes d’organe sont les rhumatologues a la RCP d’orthopédie,
les gastro-entérologues en gastro-entérologie et les pneumologues en pneumologie et de
méme les pneumologues et les gastro-entérologues ont une spécialisation en cancérologie et
assurent les traitements de chimiothérapie. Les radiologues participent aux RCP avec une
spécialisation pour chacun, ainsi c’est toujours le méme radiologue qui participe a la RCP
d’orthopédie, ou de gastro-entérologie ou de pneumologie. Un anatomopathologiste est
présent a chaque RCP avec la aussi une spécialisation selon le type de cancer (digestif,
sarcome...). Les radiothérapeutes participent aux RCP avec une spécialisation par organe.

Les hématologues et les oncologues participent parfois a la RCP d’orthopédie.

Le médecin traitant (généraliste de ville) n’est pas présent a la RCP. De méme, il n’y a pas

d’infirmiére ni d’attaché de recherche clinique.

Quorum des RCP

Tableau 3 : (Grille d’observation item n° 0,5)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Nombre de séances ou le spécialiste est n=11 n=11 n=7
présent

Radiothérapeute 11 10 7
Chirurgien 11 11 7
Radiologue 9 9 6
Spécialiste d’organe 7 11 7
Anatomopathologiste 10 9 5
Oncologue médical 7 8 0
Autres 2 1 1

Le quorum pour la RCP peut varier selon les choix du réseau régional de cancérologie, mais il
est demandé la présence d’au moins trois spécialistes: un chirurgien spécialiste, un
radiologue et un oncologue radiothérapeute ou médical. Les oncologues médicaux ne sont pas
présents a la RCP de pneumologie car les pneumologues prennent en charge la
chimiothérapie.

Les RCP se réunissent toutes les semaines et le quorum n’est pas toujours atteint. Les dossiers
nécessitant I’avis d’un speécialiste absent lors de la séance sont présentés lors de la séance

suivante.
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Spécialité du médecin qui présente le dossier en RCP

Tableau 4 : (Grille d’observation item n° 1,1)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Spécialité % dossiers % dossiers % dossiers

n= 80 n=151 n=93
Radiothérapeute 6.2 7 6.9
Chirurgien 56 60 11.7
Spécialiste d’organe 26.4 29 75.6
Oncologue médical 114 4 5.8

Les chirurgiens présentent plus de la moitié des dossiers en orthopédie et en gastro-
entérologie, soit avant un geste diagnostique pour les orthopédistes ou pour un avis
thérapeutique pour les chirurgiens digestifs. En pneumologie, ce sont les pneumologues qui
présentent 75% des dossiers et sans doute parce que le diagnostic est réalisé par le

pneumologue et que le recours a la chirurgie est beaucoup moins fréquent.

Types de décisions discutées

Tableau 5 : (Grille d’observation item n° 1)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Types de décisions % dossiers % dossiers % dossiers

n= 80 n=151 n=93
Démarche diagnostique 49.9 9.9 31.1
Projet thérapeutique 28.7 71.4 30
Essai thérapeutique 0 2.6 1
Evaluation thérapeutique 0 5.9 27.9
Choix traitement symptomatique 10 0.6 1
Arrét des traitements spécifiques 0 1.9 9
Divers 114 7.7 0

Les différentes décisions discutées sont : la démarche diagnostique quand le diagnostic ne
peut étre obtenu de facon simple , le projet theérapeutique initial incluant les différentes étapes
thérapeutiques, ou I’évaluation en cours de traitement par chimiothérapie, le choix d’un

traitement symptomatique pour soulager un symptoéme par exemple mise en place d’une




prothése biliaire devant un ictere, I’arrét des traitements spécifiques comme la chimiothérapie,
I’inclusion dans un essai thérapeutique.

En orthopédie, la moitié des dossiers présentés posent une question diagnostique pour la
biopsie d’une Iésion osseuse qui sera réalisée par les radiologues ou les chirurgiens. Environ
30% concerne le projet thérapeutique .1l se discute aussi le choix d’un traitement
symptomatique, par exemple I’intérét d’une consolidation chirurgicale sur une métastase
vertébrale ou fémorale ou une cimentoplastie vertébrale réalisée par le radiologue.

En pneumologie, un tiers des dossiers présentés posent une question diagnostique sur une
Iésion pulmonaire, pleurale ou médiastinale, un tiers sur le projet thérapeutique et un tiers
environ sur I’évaluation en cours de chimiothérapie et aussi les decisions d’arrét des
traitements spécifiques.

Seulement 10% des dossiers en gastro-entérologie posent une question diagnostique
essentiellement sur des lésions pancréatiques ou des métastases hépatiques sans cancer
primitif connu. Plus des deux tiers des dossiers concernent le projet thérapeutique. 1l 'y a peu
d’évaluation thérapeutique alors que les traitements de chimiothérapie sont fréquents et cela
doit répondre a un choix de service.

Proposer un essai thérapeutique est peu fréquent en RCP quelle que soit la RCP : 1% des
dossiers en pneumologie et 2.6% en gastro-entérologie (en France environ 1% des patients

entrent dans un essai thérapeutique).

Vérification des données du dossier

Tableau 6 ®Grille d’observation item n® 111)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Type de données vérifiées % dossiers % dossiers % dossiers

n=80 n=151 n=93
Hypothése diagnostique 8.7 1.3 8.6
Anatomopathologie 15 27.1 13.9
Radiographie 78.7 48.3 89.2
Geste technique 3.7 9.2 2.1
Bilan d’extension 1.2 5.9 3.2
Données manquantes 5 8.6 2.1

La relecture des images radiologiques est un temps de la présentation du dossier en RCP tres

frégquent et concerne presque 9 dossiers sur 10 en pneumologie, 8/10 en orthopédie et 1/2 en
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gastro-entérologie. D’autres éléments techniques peuvent étre contrdlés c’est-a-dire vérifiés et
discutés : anatomopathologie, bilan d’extension...L’hypothése diagnostique peut étre vérifiée
dans certains cas, et le plus souvent dans les RCP d’orthopédie et de pneumologie. Il s’agit de
veérifier les éléments a la recherche d’une tumeur primitive non connue. C’est au cours de ce
temps de vérification qu’il est décidé de reporter la décision lorsque certaines donnees

mangquent pour la décision.

2- Mode de délibération lors de la RCP
Certaines caractéristiques du débat ont été observées au cours de la RCP: le nombre
d’intervenants sur un dossier, la personne qui anime le débat pour un dossier, la présence

d’une contradiction ou non en cours du débat et éventuellement d’une tension.

Nombre de médecins participant a la discussion

Tableau 7 : (Grille d’observation item n° 1V,1)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie
Nombre de médecins % dossiers % dossiers % dossiers
n= 80 n=151 n=93
1 5 2.6 5.3
2 33.7 21.8 25.8
3 35 59.6 53.9
4 ou>4 26.3 16 15

Le debat se déroule entre au moins trois médecins plus de six fois sur dix et de 2% a 5% des
dossiers seulement donnent lieu a I’intervention d’un seul médecin. Il y a plus d’intervenants
en RCP de pneumologie et de gastro-entérologie, ce qui peut étre lié au plus grand nombre de

médecins présents.
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Qui anime le débat en cours de RCP

Tableau 8 : (Grille d’observation item n° 1V,4)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Animateur % dossiers % dossiers % dossiers

n= 80 n=151 n=93
Chef de service 21.2 21.8 21.5
Médecin référent 22.5 19.2 22.5
Modérateur 3.7 7.9 11.8
Pas d’animateur 52.6 52.1 45.2

L animateur est celui qui prend la parole pour relancer le débat en posant une question ou qui
va donner la parole a I’un ou a I’autre. 1l n’est pas désigné, et I’animateur differe selon chaque
dossier présenté, cela peut étre un chef de service, le médecin référent du patient (dont on
discute le dossier), un autre médecin appelé modérateur.

Plus de la moitié des dossiers sont discutés sans qu’il y ait d’animateur lors du débat, ceci
étant favorisé par la présence de médecins seniors qui se connaissent et ont I’habitude de
travailler ensemble.

Le médecin référent du patient est I’animateur environ une fois sur cing et anime le débat
aussi souvent que le chef de service. Les chiffres sont tres semblables quelle que soit la RCP

observée.

Spécialité de I’intervenant dans la délibération

Tableau 9 : (Grille d’observation item n°® 1V,1)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Spécialité % dossiers % dossiers % dossiers

n= 80 n=151 n=93
Radiothérapeute 30 38 41
Chirurgien 72.5 67 52.6
Oncologue médical 115 3.3 3.2
Spécialiste d’organe 115 71 76.3
Anatomopathologiste 115 1.3 4.3
Radiologue 54 7.2 40.8

La diversité des intervenants dans la délibération est une des caractéristiques de la

concertation pluridisciplinaire. Nous avons relevé pour chaque dossier les différents
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intervenants selon leur spécialité et si plusieurs médecins d’une méme spécialité
interviennent, un seul intervenant est compté.

Les chirurgiens prennent toujours une part importante a la délibération. Les pneumologues et
gastro-entérologues sont aussi treés présents car ce sont eux qui prennent en charge la
chimiothérapie ; cela explique aussi la faible participation des oncologues médicaux dans ces
RCP.

Caractérisation du débat entre intervenants

Tableau 10 : (Grille d’observation item n° 1V,5,6)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Type de débat % dossiers % dossiers % dossiers

n= 80 n=151 n=93
Pas de discussion 7.5 7.9 10.7
Discussion harmonieuse 90.1 72.3 71.1
Discussion avec contradiction 1.2 17.2 13.9
Contradiction et tension 1.2 2.6 4.3

Certains dossiers sont présentés de facon tres bréve et ne suscitent aucun débat ; nous avons
considéré que les dossiers présentés en deux minutes ou moins n’ont pas été discutés. C’est le
cas des dossiers pour validation de la décision et/ ou une décision dans le cadre d’un
référentiel sans objet de discussion.

Certains dossiers ont été discutés d’une fagon harmonieuse c’est a dire que les arguments ont
été avancés progressivement au long de la discussion se répondant sans contradiction ;
d’autres dossiers ont donné lieu a un débat contradictoire ou les théses s’affrontent avec
parfois une tension ressentie subjectivement par I’observateur.

Le débat contradictoire est peu présent en orthopédie ou les décisions sont trés techniques et
ou la parole de I’expert chirurgien ou radiologue est peu contestée ; il s’agit souvent de
décisions sur la meilleure option pour obtenir le diagnostic.

Il'y a plus de discussion contradictoire dans les RCP comportant plus de discussion sur un
projet thérapeutique : en gastro-entérologie, RCP ou plus de 70% des décisions concernent le
projet thérapeutique, le débat contradictoire est beaucoup plus présent- soit 17% des dossiers.
En pneumologie le débat contradictoire concerne 14% des dossiers.

La tension dans le debat reste rare quelle que soit la RCP observée, inférieure a 5%.
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Dossiers avec délibération contradictoire :

*Dans la RCP de gastroentérologie, 20 dossiers ont suscité un débat contradictoire et le
temps moyen de discussion par dossier est de 8.2 minutes. Six dossiers concernent une
attitude diagnostique ou thérapeutique sur une tumeur du pancréas.

Le débat peut étre contradictoire lorsque le risque du geste proposé est connu mais que les
conditions propres au patient ne permettent pas de définir le bénéfice qu’il peut en retirer. Par
exemple une chimiothérapie adjuvante (de prévention de la rechute) chez les personnes d’un
grand &ge ou une chirurgie risquée pour une tumeur dont le potentiel évolutif ne peut étre
précisément déterminé chez un patient trés &gé. Dans ces deux cas le médecin référent a
discuté apres la RCP des propositions — comme le proposait la RCP- et I’abstention
thérapeutique a été retenue par les deux patients.

Ce qui fait débat est aussi le refus de toute incertitude sur le diagnostic avant d’entreprendre
un traitement — ce qui peut étre particulierement long et problématique dans certaines tumeurs
peu accessibles comme le cancer du pancréas.

Des choix techniques sont débattus pour utiliser la technique la moins agressive pour un
résultat donné comme par exemple une derivation biliaire qui peut étre réalisé par le
chirurgien ou par voie endoscopique.

L’intérét du geste diagnostique en I’absence de thérapeutique proposee est aussi I’objet d’un

débat contradictoire.

*Dans la RCP de pneumologie, 13 dossiers ont fait I’objet d’un débat contradictoire et le
temps moyen par dossier est de 8 minutes.

Neuf dossiers portent sur le geste diagnostique abordant

-la fagcon de procéder, radiologique ou chirurgical,

-la difficulté du geste en raison de I’état de la personne,

-le choix de faire ou non un geste diagnostique en I’absence de traitement proposé,

- la réalité de la récidive au regard des images, du contexte.

Le projet thérapeutique initial a suscité un débat pour trois dossiers en raison des
caractéristiques du patient, d’un double cancer synchrone et de la difficulté d’ordonner les
séquences thérapeutiques, du choix du geste chirurgical a proposer.

Enfin un dossier a été débattu pour le choix du projet thérapeutique aprés échec de la
chimiothérapie néo adjuvante.

28



*Dans la RCP d’orthopédie, un dossier a fait I’objet d’un débat contradictoire sur une
démarche diagnostique initiale sur le choix du site biopsique discuté entre le chirurgien et

I’anatomopathologiste et la présentation a duré dix minutes.

B - Caractéristiques des patients ayant répondu au questionnaire

Un questionnaire a été remis aux patients en cours de traitement dans le service d’hépital de
jour ou sont délivrées les chimiothérapies- du CHU de Tours, de I’hopital de Chinon et
d’Amboise, et dans le service de radiothérapie du CHU de Tours. Ces patients ne sont pas
ceux dont la discussion en RCP a été observée.

Les caractéristiques démographiques et sur la maladie sont recueillies sur les indications
données par les patients et peuvent étre parfois non renseignées.

Cent quarante cing patients ont répondu au questionnaire dont 107 femmes et 38 hommes. Le
nombre plus important de femmes s’expliqgue par la prépondérance des cancers
gynécologiques traités sur I’hopital de jour de Tours. L’age moyen est de 59.6 ans (de 23 a 86
ans).

Cinquante neuf patients sont traités sur I’hdpital de jour de Tours, 28 a Chinon, 20 a Amboise
et 38 sur le service de radiothérapie.

Trente huit patients sont en cours de radiothérapie, 2 en radio- chimiothérapie et 105 en
chimiothérapie.

Maladie pour laquelle ils sont pris en charge :

Quarante neuf femmes sont traitées pour un cancer du sein, 16 patients pour un cancer
digestif, 11 pour un cancer urologique, 12 pour un cancer gynécologique pelvien, 6 pour un
lymphome ou un sarcome ou un mélanome, 5 pour un cancer du poumon, 3 pour une tumeur
cérébrale, 6 pour un cancer ou des métastases sans plus de précisions et 35 patients n’ont pas

répondu.
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Temps écoulé entre le début de la maladie et le moment ou ils remplissent ce guestionnaire

Tableau 11 : (Questionnaire patient question n° I, 4)

Temps 0a3mois | 3a6mois | 6al2mois | Plusd’un Non
an renseigné
Nombre de patients 37 23 22 26 37
(n=145)

Quarante huit patients sur les 108 ayant répondu sont traités depuis plus de six mois.

C- Caractéristiques des médecins ayant rempli le questionnaire

Cinquante questionnaires ont été adressés aux medecins participant aux RCP sur le CHU de
Tours. Ces médecins ont tous une activité clinique et prennent en charge le traitement des
malades. Les anatomopathologistes et les radiologues n’ont pas éeté inclus dans cette étude
dans la mesure ou ils ne sont pas médecin référent pour ces patients.

Treize spécialistes ne pratiquant que de la cancérologie ont répondu au questionnaire : 5
radiothérapeutes, 4 oncologues médicaux et 4 hematologues. Vingt chirurgiens ont répondu :
7 en chirurgie digestive, 4 en neurochirurgie, 3 en chirurgie gynécologique, 2 en chirurgie
orthopédique, 2 en chirurgie thoracique et 2 en chirurgie ORL.

Sept spécialistes d’organe ont répondu au questionnaire : quatre pneumologues, deux gastro-

entérologues et un rhumatologue.

Aqge des médecins ayant répondu au questionnaire

Tableau 12 : (Questionnaire médecin question n°® 1,1)

Age 30-39ans 40-49ans 50-59ans 60-65ans
Nombre de médecins 14 11 12 3
(n=40)

Quarante médecins ont répondu au questionnaire, 32 hommes et 8 femmes agés entre 30 et 65

ans.
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Durée de I’exercice médical

Tableau 13 : (Questionnaire médecin question n® I, 1)

Durée 1-5ans 6-15ans 16-25ans 26-34ans
Nombre de médecins 11 11 10 8
(n=40)
Les médecins interrogés exercent depuis 1 a 34 ans.
Part de la cancérologie dans leur activité clinique
Tableau 14 : (Questionnaire médecin question n° 1,2)
Part 5-29% 30-79% 80-100% NR
Nombre de médecins 5 18 16 1
(n=40)

La plupart des médecins participant aux RCP ont une part importante de leur activité en

cancérologie. Quarante pour cent des médecins ont une activité exclusive en cancérologie.

Nombre de RCP hebdomadaires auxquelles participent les médecins

Tableau 15 : (Questionnaire médecin question n® 11,2)

Nombre de RCP 1 2 3 4
Nombre de médecins
(n=40) 26 11 1 2

Tous les médecins participent a une RCP minimum, 34 de facon réguliére et 6 de facon

occasionnelle. Plus de 60% des médecins assistent a une seule RCP.

Temps hebdomadaire consacré aux RCP

Tableau 16 : (Questionnaire médecin question n° 11,2)

Temps 1-2h 3-4h 5-10h Non renseigné
Nombre de médecins
(n=40) 17 15 5 3
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Les RCP peuvent constituer jusqu’a un quart du temps de travail pour certains médecins ayant

une activité exclusive en cancérologie.

I1- Impact de la RCP sur la pratique de la décision médicale

A- Présentation des dossiers en RCP

A la question de la savoir si les médecins présentent tous leurs dossiers en RCP avant décision
thérapeutique, 19 ont répondu oui et 21 non (Questionnaire médecin, item n° 111-1)

Présentation des dossiers selon la part d’activité en cancérologie

Tableau 17 : (Questionnaire médecin, question n° 1,2 et 111,7)

Part  d’activitt  en 5a29% 30a79% Egal ou plus de 80%
cancérologie

Tous les  dossiers 4 9 6

présentés

Les dossiers ne sont 1 9 10

pas tous présentés

80% des médecins qui ont une activité en cancérologie inférieure au tiers de leur activité
présentent tous leurs dossiers ; alors que 37% des médecins qui ont une activité importante en

cancérologie (>80%) présentent tous leurs dossiers.

Part des décisions proposées en RCP par rapport a I’ensemble des décisions

Tableau 18 : (Questionnaire médecin, question n° 111, 7)

10 a40% | 50a70% | 80a90% 100% Non renseigné

Nombre de médecins
(n=40) 4 8 9 10 9

Un quart des médecins présentent tous leurs dossiers en RCP et presque la moitié présente
plus de 80% de leurs dossiers. Neuf médecins n’ont pas répondu. Dix pour cent des médecins
présentent moins de la moitié des décisions a la RCP.
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Présentation des dossiers en fonction des étapes thérapeutigues

Tableau 19 : (Questionnaire médecin question n° 11, 2a6)

toujours | souvent parfois jamais non renseigne

Lors du projet
thérapeutique initial

n=40 9 11 5 0 15
Décision hors référentiel

n=40 13 8 2 1 16
Essai thérapeutique

n=40 4 5 8 6 17
Arrétde la

chimiothérapie

n= 40 4 6 8 5 17
Valider une décision

n=40 1 20 2 1 16

Les médecins peuvent présenter le dossier de leurs patients aux étapes suivantes : lors du
projet thérapeutique initial, pour une décision hors des référentiels, pour proposer au patient
un essai thérapeutique ou pour arréter la chimiothérapie.

Le médecin peut aussi proposer le dossier a la discussion alors qu’il a pris la décision et
informé le patient mais souhaite valider cette décision aupreés de la RCP, ce que nous appelons
validation de la décision.

Certains items sont non renseignés comme I’arrét de la chimiothérapie car ils ne concernent
pas tous les médecins (20 chirurgiens). De méme, la participation aux essais thérapeutiques
est peu renseignée car certaines disciplines en cancérologie ont une pratique moins fréquente
des essais.

Les médecins ne presentent pas systematiquement le dossier en RCP, méme dans les

conditions fixées dans le décret.
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Mode de discussion des dossiers non présentés en RCP

Tableau 20 : (Questionnaire médecin questions n° 111, 8 312)

toujours | souvent parfois jamais non
renseigné

Discute avec le patient 20 0 1 0 19
N=40
Discute avec les collegues
n=40 5 13 7 0 19
En parle avec I’équipe
n=40 6 12 7 2 13
En parle avec I’équipe de SP
n= 40 0 4 13 10 13
Prend la décision seul
n=40 0 4 19 5 12

Lorsque le médecin choisit de ne pas presenter le dossier en RCP, il choisit parfois de le
discuter avec des collégues, avec I’équipe au sein de laquelle il travaille et qui connait le
patient ou encore avec I’équipe de soins palliatifs. Il en parle aussi avec le patient, parfois il
prend la décision seul.

Qui présente le dossier a la RCP

Tableau 21: (Questionnaire médecin questions 1V, 1 a 4)

toujours | souvent parfois jamais non
renseigné

Le médecin lui-méme
n= 40 8 18 11 2 1
Un collégue
n= 40 0 5 21 10 4
L’interne du service
n=40 6 12 16 6 0
Vous défendez votre décision
n=40 10 21 8 0 1

Soixante cing pour cent des médecins présentent habituellement les dossiers de leurs patients.
Pour certains, I’interne du service a la charge de présenter les dossiers. Ce mode de
fonctionnement deécrit par les médecins est tout a fait cohérent avec ce que nous avons
observé au cours des RCP. Trois médecins sur quatre défendent toujours ou souvent leur

décision devant la RCP.
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B- Perception de la décision de la RCP et du fonctionnement de la RCP par les

médecins

Appréciation de la décision de la RCP par les médecins

Tableau 22: (Questionnaire médecin gquestion n° V1,8)

Est-ce que la décision de la Non
RCP est la meilleure ? Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
Nombre de médecins (n=40) 3 15 16 1 5

Les médecins reconnaissent la décision de la RCP comme le plus souvent meilleure pour 45%
d’entre eux.

Lorsque I’on leur propose de qualifier en quoi la décision de la RCP est meilleure, les
résultats sont les suivants : elle est multidisciplinaire pour 13 d’entre eux, consensuelle et
collégiale pour 7 d’entre eux, elle donne une nouvelle option thérapeutique pour 4 d’entre
eux, elle permet le recul par rapport au dossier pour 3 d’entre eux, c’est une décision élaborée
et argumentée pour 4 d’entre eux, c’est un avis expert pour I’un d’entre eux, et cela répond a
I’obligation medico-légale pour I’'un d’entre eux. Sur 33 propositions, seul un médecin

mentionne I’obligation légale de présenter le dossier a la RCP.

Qualités de la décision de la RCP

Tableau 23 : (Questionnaire médecin questions n° V,2,3,4,5)

La décision vous satisfait : Non
(n=40) Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
Car elle vérifie I’ensemble du 9 17 10 1 3
dossier

Car de la confrontation nait la 9 27 1 0 3
meilleure solution

De la discussion nait de 6 13 18 0 3
nouvelles propositions

Vous pouvez défendre 14 20 4 0 2
votre décision

Trouver la meilleure solution par la confrontation est un des atouts de la RCP pour 90% des
médecins ; la RCP offre aussi au médecin I’occasion de présenter et défendre sa proposition
pour le patient pour 85% d’entre eux. La vérification de I’ensemble des données, de

nouvelles propositions sont aussi des atouts de la RCP.
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Les points forts de la décision de la RCP pour les médecins

Tableau 24 : (Questionnaire médecin questions 1V,7, 8,9)

Oui Non

La RCP permet de prendre du recul par rapport a la
décision (n= 40) 34 6
La RCP allege le poids de la décision (n=40)

20 20
La RCP donne du poids a la décision (n=40) 40 0

Tous les médecins ont répondu a ces trois questions.

La RCP permet de prendre du recul par rapport a la décision pour 85% d’entre eux ; la moitié
des médecins estiment que la RCP allege le poids de la décision et tous les médecins estiment
que la RCP donne du poids a la déecision (40/40)

Si la RCP éclaire la décision du médecin, elle n’enleve pas le poids de celle-ci, mais la RCP
lui donne une légitimité ; ainsi si la décision d’une équipe a plus de poids que celle d’un
medecin, cela n’empéche pas le médecin d’en garder la responsabilité.

Les points faibles du fonctionnement de la RCP selon les médecins

Tableau 25 :( Questionnaire médecin questions n° V, 7 a 10)

Points faibles de la RCP: Non
(n=40) Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
Retarde la mise en traitement 0 2 21 14 3
Manque de temps pour discuter 0 4 19 14 3
Locaux ne se prétent pas a la 3 2 4 26 5
discussion

Les décisions sont 1 17 18 1 3

« prévisibles »

Le retard lié a la RCP dans la mise en place du traitement est un fait avéré pour la plupart des
medecins méme si celui-ci n’est pas fréquent.

Trois médecins estiment que les locaux ne se prétent pas a la discussion, 2 que les locaux,
souvent ne se prétent pas a la discussion et 4 parfois ; Pour ces six médecins, il faut envisager
gu’ils assistent a différentes RCP et parlent de différentes salles, puisque pour une RCP
donnée celle-ci se déroule toujours dans la méme salle.

Vingt six estiment les locaux adéquats et cing n’ont pas répondu.
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Par rapport a la prévisibilité de la décision, la question est de savoir si le medecin estime que

la décision de la RCP est « toujours dans le méme sens » et donc prévisible, ce qui indique

une discussion parfois limitée & un cadre et une faible probabilité de proposition innovante.

Quatre vingt dix pour cent des médecins estiment que les décisions de la RCP sont prévisibles

de facon plus ou moins importante ; la RCP se référe de fagon tres réguliére aux référentiels —

ce qui introduit une prévisibilité. Est ce que le r6le de la RCP est aussi d’élargir les

possibilités thérapeutiques pour un traitement adapté?

C- Mode de gestion en cas de désaccord

Désaccord du médecin référent sur la décision de la RCP

Tableau 26 : (Questionnaire médecin question n° VI,1)

Vous arrive-t-il d’étre en désaccord Non
avec la décision de la RCP ? Parfois Rarement | Jamais | renseigné
Nombre de médecins (n=40) 21 2 2

Quatre vingt douze pour cent des médecins peuvent étre en désaccord avec une décision de

RCP.

Mode de gestion en cas de désaccord sur la décision de la RCP

Tableau 27: (Questionnaire médecin question n° V1,2,3,4)

Que faites-vous en cas de Non
désaccord sur la décision?| Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
(n=40)

Vous représentez le dossier a la 8 7 19 2 4
RCP

Vous discutez avec le patient 8 6 15 4 7
Vous discutez avec un expert 4 7 13 10 6

Quatre vingt cing pour cent des médecins peuvent représenter un dossier en RCP quand ils ne

sont pas d’accord avec la décision et vingt pour cent le représentent toujours. Ces éléments

confirment la reconnaissance de la compétence de la décision pluridisciplinaire par les

médecins et la reconnaissance de la Iégitimité de cette structure.
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La discussion avec un expert — collegue reconnu pour ses compétences- est aussi fréquente

mais un quart ne s’adresse jamais a un expert ; Soixante douze pour cent des médecins vont

discuter avec le patient de la décision en cas de désaccord avec la décision de la RCP.

D- Les commentaires

Dix médecins ont ajouté un commentaire concernant leur pratique de la RCP et que nous

reproduisons ici :

1.

Les dossiers sont présentés mais bien sir de fagon orientée afin de ne pas « perdre »
le patient dans des possibilités multiples.

Dans notre discipline (neurochirurgie), il est difficile d’admettre les propositions de
traitements lourds, contraignants pour un bénéfice souvent minime (gain de survie a 3
mois) et tres chers.

La difficulté est d’avoir tous les « acteurs » présents aux comités au moment de la
décision. La présentation des dossiers de patients que 1’on ne connait pas est difficile
et source de décisions inadaptees a la réalité clinique du patient.

La décision de RCP repose souvent sur I’avis du chirurgien pour I’indication
chirurgicale, I’avis du chimiothérapeute pour I’indication de chimiothérapie, du
radiothérapeute pour la radiothérapie. La multidisciplinarité est toujours relative.
Probléme de dossier présenté parfois et si I’on est absent les bonnes questions ne sont
pas toujours posées et I’on n’a pas la réponse pour la patiente. Il faudrait une case :
question posée.

La décision de la RCP aborde des aspects méconnus pour moi : technique opératoire,
anatomopathologie, technique radio.

Comme référent chirurgical sur les tumeurs osseuses, mes propositions sont souvent
retenues par la RCP. Dans les cas difficiles, j’envoie le dossier aux référents
chirurgicaux d’autres RCP !

Au total, le plus le plus grand nombre de patients est vu en RCP et la décision est prise
en commun. Le patient est vu en consultation pour un premier contact, la decision
thérapeutique et les explications concernant I’intervention et les suites. La RCP est
maintenant un « outil » fiable, rassurant et convivial.

Difficile de répondre pour des chirurgiens, le plus souvent en action en aval de la RCP
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10. La RCP doit étre une aide partagee a la décision thérapeutique pour les nouveaux
patients ; également pour certaines récidives ou 2™ localisations. Elle ne doit pas étre
un carrefour de consultations tout venant; la RCP n’est utile que sur un dossier

correctement documentg.

11 - Prise en compte du patient dans la délibération de la RCP

Nous regarderons dans les trois outils de recueil de données ce qui nous informe sur la prise
en compte du patient dans la délibération : lors de I’observation des RCP, quelles données sur
le patient ont été présentées, qui les présente et quelle est I’argumentation; dans le
questionnaire auprés des médecins, quelles données sont présentées en RCP et discutées ;
dans le questionnaire auprés des patients quelle est I’expression de leurs souhaits, quelle

information ont-ils sur la RCP et leur avis sur la décision de la RCP.
A - D’apres I’observation des RCP

Le médecin qui présente le dossier connait le patient

(Grille d’observation item n® I, 1)

Les dossiers sont présentés par un médecin qui connait le patient dans 72.5% des dossiers en
orthopédie, 70% en gastro-entérologie et 89.2% en pneumologie.

Ceci est variable en fonction du choix des services, car dans certains services les internes
présentent tous les dossiers du service- ce qui est une part de leur formation et ils ne
connaissent pas toujours le patient. D’autre part un médecin peut étre absent en raison de

difficulté d’agenda et un collégue du service presenter alors le dossier.
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Eléments du dossier présenté initialement en RCP

Tableau 28 : (Grille d’observation item n°l,2)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

Eléments du dossier % dossiers % dossiers % dossiers

n=80 n=151 n=93
L’age du patient 95 98 95
L’état général du patient 22.5 57 48.3
Statut de la maladie :TNM 22.5 73 59.1
L’environnement social du patient 5 6 12.9
L’environnement familial du patient 3.7 5 8.6
Les souhaits du patient 3.7 55 9.6

Lors de la présentation initiale du dossier un certain nombre d’éléments sont donnés pour
permettre la discussion et prendre une décision — soit sur un mode d’obtention du diagnostic,
soit sur un projet thérapeutique ou I’arrét d’un traitement. Certains éléments ne sont pas
donnés d’emblée et pourront étre précisés ultérieurement lors de la discussion a la demande
d’un intervenant. Cette question ne s’intéresse qu’aux eléments présentes initialement.

Les éléments cliniques sont peu présentés en orthopédie (22.5%) et en pneumologie (48.3%),
majoritairement pour les dossiers présentés pour le choix de I’acte diagnostique. Ceci
explique aussi que la classification TNM soit rarement citée.

En RCP de gastro-entérologie les dossiers sont presentés avec un support (fiche de
présentation) sur rétroprojecteur ce qui amene a une systématisation des éléments présentés et
peut aussi expliquer la nette différence dans la présentation des éléments cliniques avec les
deux autres RCP".

L’etat général du patient fait référence soit au status OMS qui est un des outils les plus utilisé
en cancérologie soit a une qualification de I’état genéral comme tel.

Globalement I’environnement social et familial du patient est rarement présenté initialement.
Il est pris en compte le plus souvent en pneumologie pour les décisions de choix de

traitement ou de poursuite de ceux-ci.

Les souhaits du patient sont rarement évoqués d’emblée de 3 a 10%. Quand le médecin
référent du patient présente le dossier, il peut faire une proposition de traitement en accord
avec les souhaits du patient — car il en a déja parlé avec lui -sans en faire mention dans la
présentation du dossier. Le souhait apparait surtout lors d’une opposition a un traitement

(refus d’un acte chirurgical par exemple).
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Arguments présentés par le médecin référent lors de la RCP

Tableau 29 : (Grille d’observation item n° 1V, 2)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie
Intervention du médecin référent % dossiers % dossiers % dossiers
n= 80 n=151 n=93
globale 47.5 60.2 59.1
sur I’environnement familial 6.2 11.2 19.3
sur les souhaits du patient 1.2 5.9 12.9
sur le choix du traitement 40 43 37.6

Aprés la présentation du dossier, certains éléments sont vérifiés pour un complément
d’information ou de compréhension puis la discussion sur les propositions est abordée. Le
médecin référent participe de facon trés réguliere a cette discussion, méme s’il n’a pas
présenté le dossier (dans le cas ou un interne du service le présente). Le tableau suivant
présente le pourcentage des dossiers ou le médecin référent intervient et I’objet de ses
interventions.

Le médecin référent va argumenter dans 50% a 60% des cas, le plus souvent sur le choix du
traitement mais aussi préciser les souhaits du patient (1 a 13%) ou le contexte familial (6 a
19%).L environnement familial et les souhaits du patient sont le plus fréqguemment évoqués
dans la RCP de pneumologie et le médecin référent intervient proportionnellement de facon

moins fréquente sur le choix du traitement.

Argument de la délibération en RCP

Tableau30 : (Grille d’observation item n° 1V,3)

Orthopedie Gastro- Pneumologie
entérologie

Types d’arguments % dossiers % dossiers % dossiers

n=80 n=151 n=93
En rapport avec le patient 25 39.2 60.2
Arguments de référentiel 12.5 29.8 10.7
Arguments d’expertise 58.7 31 30.1
Non renseignée 4.8 0 0

Nous avons proposé trois types d’argument : ceux qui sont liés au patient (son état général,

psychologique, son environnement, ses souhaits), les référentiels et recommandations, les
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arguments liés a I’expertise c’est a dire soit a I’expérience d’un des médecins (un cas proche,
une expérience technique) ou les résultats d’une étude se rapprochant du dossier examine.

Le choix a été de retenir un seul argument principal de la décision, ce qui parfois n’a pu étre
déterminé pour certains dossiers et n’est alors pas renseigné.

La place des arguments d’expertise est importante pour les trois RCP de 30% a 59% et illustre
I”’hyperspécialisation des médecins intervenants. Les arguments en rapport avec le patient sont
significativement différents selon les RCP : ils sont prépondérants en pneumologie ou les
patients sont plus fragiles et la maladie souvent plus évoluée. En gastro-entérologie, les
décisions sont prises pour un tiers environ selon les arguments en rapport avec le patient,

selon les réferentiels et aussi un tiers environ selon I’avis d’un expert.

Caractéristigues de la décision en fonction des référentiels

Tableau 31 : (Grille d’observation item n° V,4)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie
La décision est : % dossiers % dossiers % dossiers
n= 80 n=151 n=93
En accord avec les SOR 32.5 45 37.6
En accord avec les SOR et adaptée aux 18.7 18.5 19.3
caractéristiques du patient
Hors référentiel 40 25.1 38.7
De proposer un essai thérapeutique 0 2.6 1
Pas de décision 8.7 8.6 3.2

L’evaluation de ce qui est en accord avec les reférentiels a été stricte. Ainsi si le délai pour
une chimiothérapie est au-dela de ce qui est proposé par le référentiel, la décision est évaluée
comme un adaptation aux caractéristiques du patient, et de méme s’il existe une complication
ou des conditions nécessitant une adaptation d’un geste technique par exemple. Une décision
hors référentiel comprend deux types de décisions distinctes ; soit une situation ou il n’existe
pas de référentiel, soit une situation telle que le référentiel ne peut étre appliqué.

La décision de la RCP est en accord avec les référentiels dans un tiers a la moitié des cas
selon la RCP. Environ une fois sur cing, la décision est en accord avec les référentiels et
adaptée au patient. La décision est hors référentiel dans 25% a 40% des cas. Cela illustre que

les décisions présentées en RCP sont les dossiers qui ne sont pas dans le cadre d’un référentiel
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ce qui en soi justifie le r6le de la RCP. La proposition d’un essai thérapeutique est peu

fréguente- en rapport avec le recrutement moyen dans les essais.

B- Prise en compte du patient dans la délibération d’apres le questionnaire medecin

Intervention du médecin référent dans la RCP

Tableau 32 : (Questionnaire médecin questions n°1V,1,4,5 et V,6)

Type d’intervention toujours souvent parfois rarement non
(n=40 médecins) renseigné
Présentation du dossier 8 18 11 2 1
du patient
Présentation des 11 16 13 0 0
souhaits du patient
Défense de «sa» 10 21 8 0 1
décision
Expression des 8 13 16 1 2
difficultés par rapport
au patient

Nous souhaitions savoir si les médecins présentent le dossier de leur malade, les souhaits des
malades et s’ils défendent « leur » décision car ils ont souvent expliqué les orientations
thérapeutiques possibles et propose un projet thérapeutique au patient lors de la consultation.
Soixante cing pour cent des médecins disent présenter le plus souvent le dossier de leur
patient, chiffre qui est semblable a ce que nous avons observé au cours des RCP.

Tous les médecins disent qu’ils présentent les souhaits de leur patient de fagon constante ou
non et I’observation des RCP montrent des chiffres inférieurs. Le souhait peut étre évoqué
lors de la discussion dans la RCP ou étre pris en compte dans la décision présentée et
défendue par le médecin sans que celui-ci soit explicitement cité.

Presque tous les médecins défendent leur décision a la RCP sans que cette attitude soit
constante pour les deux tiers. Ainsi quand le médecin présente le dossier il a souvent une
proposition thérapeutique et il va argumenter celle-ci dans la discussion.

Quatre vingt dix pour cent des médecins disent pouvoir exprimer leur difficulté par rapport a
un patient a la RCP. Il n’est pas précisé si cette difficulté est d’ordre relationnel ou

décisionnel, cette question n’ayant pas été poseée.
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Limites de la prise en compte du patient dans la RCP, selon les médecins

Tableau 33 : (Questionnaire médecin questions n°V11,12)

Limite toujours souvent parfois rarement non
(n=40 médecins) renseigné
Discussion limitée aux 1 6 16 14 3
questions techniques
Absence de discussion sur 0 7 18 11 4
les aspects psychologique et
social

D’apres le questionnaire médecins, certains éléments concernant le patient sont peu abordés
dans la discussion de la RCP.

Environ deux médecins sur trois considerent que la décision peut étre élaborée en fonction
d’éléments techniques, et que les discussions abordent peu I’environnement social et

psychologique du patient.

C- La prise en compte du patient dans la délibération d’apres le questionnaire patient

A la question posée au patient s’il sait que son dossier est présenté en RCP, 53% savent que
leur dossier est présenté en RCP, 25.5% ne le savent pas et 21.5% n’ont pas répondu a la
question. Ainsi la moitié des patient ont entendu I’information sur la présentation de leur de
dossier en RCP. Cette question posée en mars 2006, alors que le dispositif des RCP se mettait

en place, nous considérons que cette information est bien entendue par le patient.

IV- Mise en place de la délibération et de la décision avec le patient

Aprés la RCP, le médecin référent va revoir le patient, I’informer et mettre en place cette
décision apres son consentement.

Nous regarderons comment les décisions ont été mises en place pour les dossiers discutés en
RCP ; a partir des questionnaires aupres des patients et des médecins quelle est I’information

donnée et entendue, comment a lieu la délibération et la mise en place de la décision.
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A- Méthode d’observation des dossiers aprés RCP
Les dossiers discutés en RCP d’orthopédie, de gastro-entérologie et de pneumologie ont été
revus dans les services, un a trois mois apres la RCP pour noter la mise en place de la décision

apres la RCP.

Quel médecin donne I’information sur la décision au patient ?

Tableau 34 : (Grille d’observation item n° VI,2)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie
% dossiers % dossiers % dossiers
n= 80 n=151 n=93
Le médecin référent 67.5 60.9 83.8
Un autre médecin 3.7 21.8 7.5
Non renseigné 28.8 17.3 8.7

L’information peut étre donnée par le médecin référent ou un autre médecin, soit appartenant
au service soit le médecin qui va prendre en charge la suite du traitement ;

Le taux de dossiers non renseignes plus important en orthopédie et en gastro-entérologie
s’explique en partie par la présentation de dossiers par des personnes hors CHU, en particulier
des rhumatologues de ville qui soumettent les dossiers a leur collégues pour discussion et avis
et aussi d’autres hopitaux, Loches, Blois, Chinon, Amboise. Il n’a pas toujours été possible de
récupérer alors les données. Certains patients en orthopédie ont été vus au service d’urgence
et un avis est demandé sur une image radiologique suspecte, et en I’absence de suite il n’y a
parfois pas d’information dans le dossier.

Le plus souvent c’est le médecin qui a présenté le dossier (61 a 84%) qui donne I’information
au patient. L’information peut aussi étre donnée par un autre médecin — 21.8% en gastro-
entérologie- et c’est alors le médecin qui va prendre en charge la suite des traitements (la

chimiothérapie apres la chirurgie) qui informe le patient.
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Mode de transmission de la décision au patient

Tableau 35 : (Grille d’observation item n°® VI,1)

Orthopédie Gastro- Pneumologie
entérologie

% dossiers % dossiers % dossiers
Mode de transmission n= 80 n=151 n=93
Consultation ambulatoire 32.5 41 62.7
Consultation en hospitalisation 36.2 27.8 16.1
Lors de la mise en traitement 1.2 7.2 5.3
Au téléphone 8.7 7.2 7.5
Non renseigné 21.4 16.8 8.4

L’information est donnée en consultation soit en externe (ambulatoire) ou alors que le patient

est encore hospitalisé et nous I’appelons consultation en hospitalisation ; I’information peut

aussi étre donneée lors de la mise en traitement, par exemple en hopital de jour ou lors du geste

diagnostique, ou encore par téléphone. Il ne s’agit pas alors d’une annonce de novo mais

d’une confirmation de ce qui a été discuté entre le patient et le médecin référent alors que les

rendez-vous ultérieurs avaient été programmes.

L’information sur la décision de la RCP est le plus souvent donnée en consultation soit lors de

I’hospitalisation ou en ambulatoire pour 68 a 78% des patients. L’ information par téléphone

est présente pour les 3 RCP autour de 8%, de fagcon assez constante et correspond pour la

plupart des médecins a un fonctionnement « économisant » le temps. Enfin la part de données

non renseignees suit ce qui a été dit précédemment.

Part et motifs de modification des décisions RCP

Tableau 36 : (Grille d’observation item n°® VI,3)

Gastro-
Orthopédie entérologie Pneumologie
n= 80 n=151 n=93

% total de dossiers modifiés 10 10.6 6.4

% de dossiers modifiés a la

demande du patient 1.3 3.3 2.1

% de dossiers modifiés suite a la

survenue d’un élément nouveau 8.7 7.3 4.3

Certaines décisions n’ont pas été appliquées en raison du refus du patient ou par la survenue

un événement clinique inattendu.
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De 6% a 10% des décisions sont modifiées pour une large part en raison de la survenue d’un

élément nouveau. Peu de patients ont refusé les propositions de la RCP : 1 a 3%.

Exemples de modification de la décision

(Données issues de la méthode d’observation des dossiers des patients apres RCP)

La modification des décisions survient lors du refus par le patient du traitement proposé, ou
dans un cas lors de la volonté du patient de continuer les traitements ; et aussi lors de la
survenue d’éléments cliniques nouveaux, le plus souvent en rapport avec une évolutivité du

cancer.

En orthopédie :

Un patient a refuse la chimiothérapie complémentaire comme le préconisait la RCP (en
rapport avec les référentiels) apres I’exérése compléte d’un sarcome ; le suivi a dix mois ne
montre pas de rechute.

Certaines conduites diagnostiques ont pu étre modifiées en raison de I’apparition d’un
élément nouveau : diagnostic d’un cancer du sein évitant la biopsie sur une métastase osseuse
inaugurale de la maladie, le résultat d’une IRM allégeant le geste proposé ; modification d’un

traitement en raison d’un bilan d’extension contre-indiquant le geste local propose.

En gastro-entérologie :

Certains traitements ont été refusé ou aménagé en fonction du souhait du patient ou de sa
famille :refus d’une chimiothérapie adjuvante aprées chirurgie compléte d’un cancer du colon
par un patient 4gé ; refus d’une intervention chirurgicale a risque pour une tumeur ampullome
par un patient agé ; refus d’une biopsie et de tout traitement par une patiente chez qui on
suspectait des métastases hépatiques, et le contact avec son médecin traitant par le médecin
référent n’a pas permis d’entreprendre les investigations ni traitements ; négociation d’une
chimiothérapie par un patient porteur d’un cancer oesophagien aprés échec d’un premier
traitement, négociation avec son médecin référent sur le protocole et la date de reprise des
traitements ; la maladie a évolué de fagon sévere avant la reprise du traitement négocié ; la
femme d’un patient 4gé et sans autonomie a refusé une chirurgie dite de rattrapage mettant en

place une colostomie définitive.
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Certains traitements n’ont pas été réalisés en raison de la survenue d’un élément nouveau :
I’évolution du cancer pour six patients dont quatre sont décédés rapidement ; ou la survenue
d’une pathologie intercurrente : endocardite infectieuse nécessitant une chirurgie cardiaque,
tuberculose pulmonaire, complication post-opératoire.

Pour un patient porteur d’un hépatocarcinome sur une cirrhose, la RCP proposait un acte
chirurgical d’exeérese et le chirurgien a réalisé une chirurgie palliative sans exerése. Ce dossier
avait donné lieu a un débat contradictoire lors de sa présentation.

Le dossier d’un patient, antérieurement traité dans un autre centre, est présenté pour une
proposition thérapeutique sur une récidive locale d’un cancer du canal anal ; aucune décision
n’est prise car aucun médecin présent a la RCP ne connait le patient et celui-ci sera opéré un

peu plus tard dans un contexte d’urgence.

En pneumologie :

Un patient refuse initialement la proposition d’une intervention par médiastinoscopie a visée
diagnostique sur des ganglions médiastinaux, et revu un mois plus tard par le chirurgien, il
acceptera I’intervention.

Un patient souhaite poursuivre la chimiothérapie, alors qu’il présente un cancer bronchique
évolutif sous une quatrieme ligne de chimiothérapie et que la RCP propose un arrét de la
chimiothérapie. Apres discussion en consultation la proposition est une mono chimiothérapie
par Navelbine. Aprés la premiére injection, I’état général du patient s’altere et il sera proposé
des soins palliatifs et le patient mourra un mois et demi plus tard.

Un patient porteur d” un cancer du rein et un cancer bronchique, présente des ganglions
médiastinaux nécessitant une médiastinoscopie a visée diagnostique (pour connaitre le cancer
en cause) ; le patient ne souhaite pas reprendre de traitement et la discussion en RCP portera
sur I’intérét de réaliser un diagnostic en I’absence de traitement, mais la RCP propose une
médiastinoscopie ; le patient souhaite une prise en charge plus proche de son domicile et
quitte le CHU ; il n’aura pas de geste diagnostique.

Un patient présente des métastases cérébrales inaugurales d’un probable cancer bronchique ;
la discussion de la RCP porte sur la nécessité de réaliser la biopsie avant la radiothérapie
cérébrale chez ce patient a I’état précaire. La recommandation est de réaliser la biopsie et
devant I’aggravation des signes neurologiques, il aura finalement la radiothérapie avant la

biopsie. Apres ce geste thérapeutique, il aura la biopsie et la chimiothérapie.

48



B- L’information du patient

Information du traitement par le médecin référent

Tableau 37 : (Questionnaire patient question n° I1,3)
Oui Non Non renseigné

Est-ce le médecin reférent qui
vous a informé ? (n=145) 120 21 4

Pour 83% des patients, le médecin référent les a informé du traitement en cours — ce qui est
proche des chiffres de I’observation des dossiers.
Vingt et un patients n’ont pas été informes par le médecin référent et 4 n’ont pas répondu.

Information recue par le patient

Tableau 38 : (Questionnaire patient question n° 111,1)

Vous avez regu une information sur Oui Non Non renseigné
(n=145)

Le déroulement du traitement 129 7 9

Les effets bénéfiques du traitement 103 19 23

Les effets secondaires du traitement 113 13 19

Les autres traitements possibles 48 61 36

La présentation du dossier en RCP 77 37 31

Le pronostic 65 36 44

Quatre vingt neuf pour cent des patients disent avoir eu une information sur le déroulement du
traitement et 5% disent ne pas avoir eu cette information.

Cent trois patients ont eu les informations sur les effets bénéfiques et 113 sur les effets
secondaires, ce qui laisse penser que I’accent est mis plus souvent sur les effets secondaires
0u que ceux-ci sont mieux retenus par les patients.

Un tiers des patients ont en une information sur les alternatives thérapeutiques et 53% sur la
présentation du dossier en RCP.

Quarante cing pour cent des patients disent avoir eu une information sur le pronostic et c’est

I”item de la question avec le plus haut taux de non réponse, 30%.
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Information sur les alternatives thérapeutigues

Tableau 39 : (Questionnaire patient question n°IV, 1)

Nombre de patients Oui Non Ne se souvient pas Non renseigné
n=145

Vous avez été informé

d’autres possibilités de 33 73 22 17
traitement ?

Ces chiffres sont proches des réponses précédentes, certains ne se souvenant pas, réponse qui

n’était pas proposée dans la question précédente.

Part de I’information demandée par les patients

Tableau 40 : (Questionnaire patient question n° 111,2)

Nombre de patients Toutes La plupart Quelques | Aucune Non
n=145 unes renseigne
Vous avez posé des 57 64 17 3 4
questions

Quatre vingt trois pour cent des patients ont posé toutes ou la plupart des questions qu’ils

souhaitaient. Deux pour cent n’ont posé aucune question

Satisfaction et compréhension de I’information

Tableau 41 : (échelle de 0 a 9) (Questionnaire patient question n° 111,3,4)

Nombre de patients Non
n=145 024 5a7 829 renseigné
Vous estimez que I’information est 8 50 76 11
suffisante

Vous avez compris I’ensemble de 7 22 93 13
I’information

L’information est considérée tres compréhensible (score 8,9) par 64% des patients et
compréhensible par 15% d’entre eux, soit 80% qui estiment avoir une bonne compréhension

de I’information. L’information est jugée tres suffisante pou 52% des patients et comme

suffisante pour 34% d’entre eux.
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Souhaits sur la répétition de I’information

Tableau 42 : (Questionnaire patient question n° 111,5)

Vous auriez souhaité que cette Non
information soit (n=145) Oui Non renseigné
répétée 46 85 14
répétée par un medecin 41 16 88
répétée par une infirmiere 26 19 100

Seulement un tiers des patients souhaitent que I’information soit répétée et ils souhaitent le

plus souvent qu’elle le soit par un médecin.

Autres sources d’informations

Tableau 43 : (Questionnaire patient question n° 111,6)

Non
Oui Non renseigné

Vous avez cherché  d’autres

informations (n=145) 78 45 22
Aupres du médecin traitant 64 20 61
Aupreés de la famille 25 33 87
Aupres d’autres malades 40 27 78
Sur Internet 25 28 92

La moitié des patients vont chercher une information hors des services de soin dont 85%
(64/78) aupres de leur médecin traitant. Les sources d’information peuvent étre multiples pour
un patient ; les autres malades constituent la deuxieme source d’information apres le médecin
traitant. La recherche sur internet est peu fréquente, soit 17% de I’ensemble des patients.
Certains patients ont cité d’autres sources d’information : la télévision, les journaux et les

livres.

Commentaires sur les autres informations souhaitées

Vingt et un patients ont mis un commentaire a cette question ouverte sur les domaines

d’information souhaitée (le nombre de patients est indiqué entre parentheses) :
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-Informations sur la maladie : les causes (1), le pronostic(2), voir les clichés(1), I’évolution de
la maladie(1),

-Informations sur les traitements : la durée (2), les effets secondaires (3), la composition des
produits(1), le choix des traitements(1), la stérilité(1)

-Informations sur « I’environnement » en cours de traitement: I’impact sur la sexualite (1),
I’alimentation(3), le bilan sanguin(1), I’accompagnement psychologique(1), les démarches
administratives aupres de I’employeur et des assurances(1),

-L’ aprés traitement : les suites (2),

-Autres propositions : rencontrer des malades qui sont guéris, « j’aurais des questions au fur et

a mesure et j’attends les prochains entretiens. »

Informations du patient par le médecin référent

Tableau 44 : (Questionnaire médecin questions n° V1,9 al11)

non
toujours | souvent parfois renseigné

Vous informez vous méme le patient

(n=40) 28 9 1 2

La communication de ces informations est faite par le médecin, soit :
- par téléphone : 15 (37%)
- au cours d’une consultation : 36 (90%)

- lors du passage a I’hopital de jour : 13 (32%)

Soixante dix pour cent des médecins disent toujours informer le patient eux méme.
L’information peut étre donnée lors de la consultation pour 36 médecins, par téléphone pour
15 médecins et a I’hdpital de jour pour 13 médecins. Parmi les autres personnes qui informent
le patient, sont citées I’interne du service ou le médecin qui prend en charge le patient.

Chaque médecin peut avoir plusieurs modes opérationnels (chiffre supérieur a 100%)

C- La délibération

Nous présentons les résultats du questionnaire auprés des patients et du questionnaire aupres

des médecins.
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1- Résultats du questionnaire aupres des patients

Information du traitement par le médecin référent

Tableau 45 : (Questionnaire patient question n°ll,3)
Oui Non Non renseigné

Est-ce le médecin référent qui
vous a informé ? (n=145) 120 21 4

Cent vingt patients sur 145 soit 83% ont confirmé que leur médecin référent les a informé du

traitement en cours.

Expression d’un souhait par le patient

Tableau 46 : (Questionnaire patient question n° 1V,2)
Oui Non Non renseigné

Avez-vous exprimé un souhait pour
le traitement ? (n=145) 50 85 10

Deux tiers des patients n’ont pas exprime de souhait sans que I’on sache si le traitement

respectait leur attente ou s’ils n’ont pas 0sé exprimer celui-ci éventuellement.

Prise en compte des souhaits des patients

Tableau 47 : (Questionnaire patient question n° 1V,3)
Oui Non Non renseigné

Votre souhait a-t-il été pris en
compte ? (n=145) 42 14 89

Quarante deux patients sur 50 estiment que leur souhait a été pris en compte. Quatorze
patients estiment que leur souhait n’a pas été pris en compte ; six patients estimant que leur
souhait n’a pas été pris en compte alors qu’ils ne I’ont pas exprimé, il existe une dissociation
entre le souhait et I’expression de celui-ci.

Seuls trois patients ont indiqué leurs souhaits : les dates des vacances et organisation de sa

vie, « qu’on me dise toujours la vérité » et le patient indique que son souhait a été pris en
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compte, enfin pour le dernier son souhait n’a pas été pris en compte car « il n’y avait pas
d’autre possibilité ».

Association au choix du traitement

Tableau 48 : (Questionnaire patient question n° 1V ,4)

Non
Echellede 0a 9 0 la4 5a8 9 renseignée
Souhaiteriez- vous étre associé au
choix du traitement ? (n=145) 14 2 42 50 37

Trente quatre pour cent souhaitent étre completement associés au choix (score 9 /9), et 29%
sont favorables a étre associés au choix, soit 63% des patients qui expriment le souhait d’étre

associé au choix.

Discussion avec le médecin référent aprés la RCP

Tableau 49 : (Questionnaire patient question n° 1V,6)

Oui Non Non renseigné
Avez-vous discuté avec votre
médecin référent aprés la RCP| 84 35 26
(n=145)

Quatre vingt quatre patients, soit 58% ont discuté avec le médecin référent.
Aprés la RCP, alors que le médecin informe le patient et discute de la décision, la question est

posée de savoir si le patient se sent libre pour discuter la décision de la RCP.

Possibilité de discuter avec le médecin référent aprés la RCP

Tableau 50 : (Questionnaire patient questions n° 1V,7,8)

Echellede 0a 9 0a4 5a9 Non renseigné
Estimez-vous garder la possibilité

de discuter avec le médecin| 18 93 34
référent ? (n=145)

Vous vous sentez mis a I’écart de la| 72 38 35
discussion ?

Deux tiers des patients estiment pouvoir discuter avec le médecin référent apres la RCP. La

moitié estime ne pas se sentir a I’écart de la décision.
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Une grande proportion n’a pas répondu, 23%, peut-étre en raison de la formulation un peu
complexe des questions. On voit gque si le patient souhaite largement participer au choix, la
procédure d’une discussion avec le médecin reférent aprés la RCP pour I’information de cette

décision, le satisfait le plus souvent et il ne se sent pas alors mis a I’écart de la décision.

2- Resultats du questionnaire aupres des médecins

Temps de la délibération par rapport a la RCP

Tableau 51: (Questionnaire médecin question n°® V11,1)

Temps Avant la RCP | Apres la RCP | Avant et apres la Non
de la délibération RCP renseigné
Nombre de médecins

(n=40) 2 25 11 2

Quatre vingt dix pour cent des médecins délibérent avec le patient aprés la RCP.

Connaissance des priorités de vie du patient

Tableau 52 : (Questionnaire médecin question n°VI1I,2)

Connaissance des priorités
de vie du patient Toujours Souvent Parfois Jamais
Nombre de médecins (n=40) 2 35 3 0

Le médecin estime connaitre le plus souvent les priorités de vie du patient.

Estimation du médecin sur le souhait du patient de vivre plus longtemps

Tableau 53 : (Questionnaire médecin question n° VII,3)

Présumez-vous que le patient Non
souhaite vivre plus longtemps Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
Nombre de médecins (n=40) 1 28 8 2 1

Les réponses sont plus nuancées puisque 1 médecin présume toujours que le patient souhaite
vivre plus longtemps, 28 présument souvent cela, 8 parfois et 2 jamais. Il y a une seule non

réponse ; Les médecins estiment que I’objectif de vivre plus longtemps est la référence pour
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le patient alors que le but du traitement reste le gain en survie mais cet objectif peut étre

questionné par les médecins.

Ces deux questions concernant la relation au patient ont été presque toujours renseignées par

les médecins.

Utilité de la consultation aprés la RCP

Tableau 54 : (Questionnaire médecin question n° VIl1,4,6)

La consultation sert : Oui Non Non
renseigné

a expliquer et a organiser les

traitements 35 1 4

a faciliter la présentation de la

décision 35 4 1

Quand la décision de la RCP est connue avant la consultation, 87% des médecins estiment
que la consultation est facilitée quand la décision a été débattue et posée en RCP, et que la
consultation est alors centrée sur I’information et I’organisation de la décision.

Ce résultat est aussi a rapprocher de I’impact de cette décision pour laquelle tous les médecins
reconnaissent une vraie légitimité.

Ainsi tous les médecins estiment que la RCP donne du poids a la décision (40/40)

Si la RCP éclaire la décision du médecin, elle n’enleve pas le poids de celle-ci, mais la RCP
lui donne une légitimité ; cela concorde avec I’idée que la décision d’une équipe a plus de

poids que celle d’un médecin. Cela n’empéche pas le médecin d’en garder la responsabilité.

D- La décision

1- Résultats du questionnaire aupres des patients

Sentiment de mise a I’écart de la décision

Tableau 55 : (Questionnaire patient question n° 1V,9)

Echelle 0a4 529 Non renseigné
Vous vous sentez mis a I’écart de la
décision ? (n=145) 62 42 41
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Un tiers des patients n’a pas répondu a cette question. Soixante pour cent de ceux qui ont

répondu estiment qu’ils ne se sentent pas mis a I’écart de la décision par le processus de la

RCP et un tiers des patients estiment étre mis a I’écart de la décision.

Qualités de la décision de la RCP pour le patient

Tableau 56 : (Questionnaire patient questions 1,10 a 12)

Echelle 0a4 5a9 Non renseigné
La décision prise par la RCP vous

rassure (n=145) 4 117 24

La décision prise par le RCP vous

réconforte 3 120 22

Ne change rien car vous faites

confiance & votre médecin 5 107 33

Les patients dans leur majorité (plus de 80%) reconnaissent la décision de la RCP comme un

élément rassurant et de réconfort. Il existe une légitimité de la décision du groupe pour le

patient mais aussi une confiance dans son medecin référent.

Place du médecin référent pour le patient

Tableau 57 : (Questionnaire patient question n°1V,13)

Positions 1% et 2°™ 3eme 4°M gt 5o non
renseigné

votre médecin reférent est celui qui

(n=145) :

VOus connait 34 34 43 34

est compétent pour choisir le 54 44 8 38

traitement

en qui vous avez confiance pour le 49 42 17 37

choix du traitement

avec qui vous pouvez discuter pour 16 31 51 47

choisir le traitement

discute avec ses collégues pour 34 37 32 42

VOUS Proposer un traitement
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Cette question explore la place que donne le patient au médecin référent pour le choix du
traitement, a savoir celui qui choisit le traitement ou le choisit avec ses collegues ou discute
avec le patient pour le choix du traitement.

Parmi les cing propositions le patient doit les classer de 1 a 5, 1 étant ce qui est le plus juste
pour lui. Pour la présentation des résultats, nous avons regroupé la premiére et deuxiéme
places et quatrieme et cinquieme.

Confiance dans le médecin pour le choix et compétence pour le choix de la décision par le
médecin référent sont reconnues en premiére position le plus souvent. La discussion du
médecin avec ses collegues est en position intermédiaire pour le patient. La discussion du
patient avec le medecin référent pour le choix du traitement arrive de fagcon surprenante en
derniere position, si I’on considére le souhait exprimé par beaucoup de patients de participer
au choix du traitement.

L’ensemble de ces réponses montre que la confiance du patient dans son médecin référent

pour le choix des traitements est un élément primordial.

2- Résultats du questionnaire aupres des médecins

Choix de la décision appliguée

Tableau 58 : (Questionnaire médecin questions n° V1,5,6,7)

La décision appliquée est : Non
(n=40) Toujours | Souvent | Parfois | Jamais | renseigné
en accord avec les souhaits du 15 18 4 0 3
patient

en accord avec la décision de la 16 21 0 0 3
RCP

en accord avec la décision que 1 23 6 4 6

VOUS Proposez

Si les médecins sont tres attachés a leur proposition thérapeutique, et la défendent, ils ne
I’appliquent jamais de fagon systématique a I’exception d’un médecin. La décision de la RCP
reste la référence et le travail de représenter le dossier pour 85% des médecins a la RCP
(tableau 26, page 22) semble permettre d’aboutir a un accord pour le médecin référent avec la
décision de la RCP.

La décision tient compte des souhaits du patient pour 92% des médecins.
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Il a d’autre part été traité de I’appréciation et des qualités de la décision de la RCP dans les
tableaux 22 et 23.

V- Points de vue des patients et des médecins sur la relation médecin patient dans ce

contexte

Le questionnaire patient explore la relation du patient avec son médecin référent, s’il le
connait et a confiance en lui, si le patient a exprimé ses souhaits et s’ils ont été pris en
compte. Enfin les commentaires des patients peuvent aussi étre un élément d’information sur
leur relation avec le médecin et I’équipe soignante et nous avons choisi de les présenter la.

Le questionnaire médecin pose la question de savoir si le médecin a discuté la décision avec

son patient, s’il connait les priorités de vie du patient.

A- Connaissance du médecin référent et confiance

Le médecin référent est défini comme le médecin hospitalier qui voit les patients en
consultation, et leur explique les traitements. Cette définition était indiquée dans la lettre
accompagnant le questionnaire patient.

Cent trente deux patients savent qu’ils ont un médecin référent, six ne le savent pas, quatre ne

savent pas s’ils ont un médecin référent et quatre n’ont pas répondu.

Fréquence des consultations avec le médecin référent

Tableau 59 : (Questionnaire patient question n° I1,2)

Fréquence des toujours souvent parfois rarement non
consultations renseigné
Nombre de patients 57 27 20 20 21
(n=145)

Cinquante huit pour cent des patients rencontrent toujours ou souvent leur médecin référent
en consultation.

Pour les patients rencontrant parfois a rarement le médecin référent, il peut exister une
confusion entre les consultations et les venues a I’hopital de jour ; la mise en place de chaque

traitement a I’hopital de jour est précédee d’un entretien et examen avec le médecin en charge
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de I’hopital de jour et n’est pas assimilée pour I’équipe médicale a une consultation, alors que
le patient peut estimer qu’il s’agit d’une consultation ; cette prise en charge a I’hopital de jour

est rarement faite par le médecin référent et le plus souvent par I’interne du service.

La communication avec le médecin référent

Tableau 60 : (Questionnaire patient question n° I1,4)

Qualité de la bonne insuffisante bonne mais difficultés de
communication manque de comprehension
(plusieurs réponses temps
possibles)
Nombre de patients
(n=145) 123 8 16 5

Quatre vingt dix pour cent des patients estiment que la communication est bonne ; la géne le
plus souvent exprimée est le manque de temps- pour 12% d’entre eux et 6% estiment que la
communication est insuffisante. Seulement 4% des patients expriment des difficultés de

compréhension.

La confiance dans le médecin référent

Tableau 61 : (Questionnaire patient question n° I1,5)

Confiance envers le totale grande faible non
médecin renseigne

Nombre de patients 86 53 2 4
(n=145)

Cent trente neuf patients soit 95.8% ont totalement ou une grande confiance dans leur
médecin. Deux ont une confiance faible et quatre n’ont pas répondu. Ces chiffres soulignent

la priorité d’une relation de confiance pour le patient avec son médecin référent.

B- Les commentaires des patients
Cinquante trois commentaires ont été notés par les patients. Nous avons choisi de les

retranscrire dans leur forme et I’intégralité.

1. Bravo a tous ceux qui nous soignent et aux infirmiéres pour leur dévouement
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
18.

juste une petite remarque qui concerne I’attente pour voir un médecin (entre 30 mn et
une heure), avoir une chambre (15mn), avoir le traitement

Dommage de voir le médecin référent trés peu souvent. Sa présence redonne espoir et
revitalise I’énergie pour combattre

Il est regrettable de voir des chambres a un lit occupés par 2 patients dont 1 sur un
fauteuil

Je suis satisfaite des bons soins de I’hdpital ; Merci

Je suis tres satisfaite des soins ainsi que de I’équipe qui s’occupe de la chimiothérapie
L’absence de certaines réponses tient au fait que je n’ai aucune information sur la
présentation de mon dossier en réunion de concertation

Accueil chaleureux. Personnel charmant

2 premiers protocoles ont été essayés en vue de ne pas perdre les cheveux. Devant le
peu de résultats encourageants un troisieme protocole a été tenté qui a permis une
amélioration et une stabilisation mais aussi une chute totale des cheveux

En raison de mon age (79 ans) et de mon état de faiblesse actuelle, je voudrais pouvoir
obtenir un lit pour y subir la chimiothérapie, ce qui n’a pas été toujours le cas ; une
journée au fauteuil pour le traitement est pénible

Moi, patiente estime ne pas étre compétente pour juger de la compétence de mon
médecin référent. Je fais confiance a mon medecin référent et au groupe de médecins
qui se réunissent en staff

Concernant les réunions de concertation, je n’ai jamais été informé ni de leur tenue ni
de leur résultat

Lors de la chimio, pour I’examen clinique, nous n’avons jamais le méme interne et
parfois c’est un désagrément d’une fois a I’autre quand on a un petit probléme.
Autrement dans le service rien a dire, tout le personnel est gentil et pres des malades,
méme les internes

Il faudrait absolument organiser la pose de la chambre implantable avant la 1 cure
de chimio

Il faut avoir le courage de dire que I’on ne comprend pas tout et le stress nous
empéche de comprendre au début

Je préfere la décision du staff et savoir qu’il a lieu

Nous attendons trop longtemps les produits de perfusion parfois 2h

Les infirmiéres du service hopital de jour font un travail remarquable- gentilles,

disponibilité, redonne des explications claires sur le traitement, rassure le patient
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19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
217.
28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Ca m’est trés rassurant d’étre suivie par une équipe meédicale de qualité, et dans un
hopital a taille humaine

L’information- communication entre services est parfois mauvaise. Ca mériterait un
effort d’amelioration

Le personnel, les soins, I’accueil, le suivi, la nourriture tout est bien

Je trouve la prise en charge psychologique un peu « Iégere ». Aprés I’annonce de mon
cancer du sein, je n’ai pas eu de paroles rassurantes de la part du médecin qui m’a
laissé partir de son cabinet en pleurant et complétement désemparée

Je ressens une confiance totale mais une prise en charge incompléte due a ce qui me
semble étre un manque de personnel a tous niveaux

Le fait d’avoir consulté a Paris ne met aucunement en question la confiance que j’ai en
mon médecin référent. Ayant rechuté moins de 2 ans apres le 1* traitement de chimio
et une mastectomie, le requéte d’une 2™ opinion me semblait trés importante

Pour moi je voudrais voir le Dr plus souvent car depuis que j’ai commencé mon
traitement je n’ai vu personne. Je pense que ce serait important qu’elle soit la pour me
rassurer si j’ai des questions a poser

Dr - en qui jai toute confiance

Je n’ai pas le choix

Je fais confiance en ma cancérologue et je suis trés satisfaite du service et du
personnel

Mon médecin référent et toute I’équipe sont exceptionnels (compétence, gentillesse,
disponibilité, écoute) et donc merci a tous

Je souhaite étre associée au choix du traitement dans la limite de mes connaissances

Il est bien d’avoir un référent entouré d’une équipe

Excellent service, grande mise en confiance pour les traitements

Le traitement est trop récent pour faire des commentaires

6 semaines se sont écoulées le temps des examens médicaux. Sans soin c’est long
psychologiquement

Le choix par le patient me parait difficile ; il faut faire confiance aux personnes
compétentes

L’équipe médicale est a I’écoute des patients, c’est important et elle est tres
sympathique

Je n’ai pas a discuter la décision. Chacun son métier
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38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

L’equipe qui est présente en radiothérapie lors de mes séances est tres attentionnée.
Elle est pour moi, ce qui fait que le traitement ne me pése pas. Il y a 12 ans j’ai
ressenti la méme chose

Je tiens a préciser que j’ai été entierement satisfait par les compétences, la gentillesse
et la sympathie de I’ensemble de I’équipe du service de radiothérapie

Je remercie tout le personnel (médecins, soignants, stagiaires infirmiers) pour leur
amabilité car lorsque nous venons dans ce genre de service ol nous n’avons pas
toujours le moral, vous avez toujours le sourire et un mot gentil. Cela est fort
important. Je vous remercie encore et vous souhaite bon courage.

J’ai toujours opté pour des soins en hopital public et toujours fait confiance en
I’équipe qui me soigne sans réserve.

Manque de communication entre les différents services et dans le service (internes,
infirmiéres, médecins)

Chaque service que j’ai été amené a fréquenter démontre un professionnalisme
exemplaire et surtout un accueil chaleureux qui aide énormément. Il serait peut- étre
cependant nécessaire de fixer un RDV imposé avec un psy afin de déterminer si tout
se passe bien pour le patient. Je n’ai eu pour ma part aucun probléme de ce genre mais
si cela avait été le cas, les docteurs étant fort occupés et focalisés sur mon traitement
auraient- ils été en mesure de déceler quelgue chose. Merci a tout le personnel.

En ce qui concerne la radiothérapie, j’ai un médecin référent, ce qui est plutdt
rassurant.

Je remercie toute I’équipe de soins de tous les services pour la chaleur des personnes
qui nous accueillent en cette période si difficile de notre vie. Merci a toutes et a tous
pour leur gentillesse, leur disponibilité. Seule I’attente est quelque fois un peu difficile
a supporter.

Je n’ai pas éte opérée a I’hopital, pourtant je dois dire que j’ai été extrémement bien
accueillie par le personnel hospitalier qui m’a paru trés compétent. Merci au service de
radiothérapie et bravo pur leur bonne humeur constante.

Bonne prise en charge pour le traitement au niveau du plateau technique.

Concernant la discussion sur la décision : protocole proposé et expliqué par le
médecin référent Dr et accepté par moi.

C’est certainement difficile d’associer les patients a cette décision.
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50. En radiothérapie, j’ai apprécié d’avoir eu toujours le méme medecin, ce qui n’est pas
le cas en chimiothérapie et qui de ce fait provoque un grand désarroi pendant ce lourd
traitement.

51. Je n’ai pas été informée que mon traitement a eté décidé lors d’une réunion de
concertation mais je suppose qu’il n’y avait pas lieu de faire autrement. Je fais
confiance aux médecins et aux techniciens décidant et appliquant ces traitements.

52. Je fais confiance a I’équipe d’oncologie, radiothérapie et pneumologie dans lesquelles
je suis passé, pour la gentillesse du personnel et le savoir faire des professeurs et
docteurs, contre cette maladie implacable. Merci a tous.

53. J’ai été et je suis toujours impressionnée par I’accueil, le calme et la qualité des soins.
L’accompagnement est fait naturellement et permet de maitriser ses angoisses. J’ai
confiance dans les spécialistes. Ils ne le sont pas pour rien. Je trouve cela trés rassurant
que ce soit une équipe de spécialiste qui décident. Je ne trouve pas cela rassurant que
ce soit a chaque fois des internes différents en chimiothérapie. Parfois certains ne

savent pas répondre a nos questions.

Ces commentaires des patients nous disent beaucoup. Nous noterons les mots qui reviennent
le plus souvent : confiance (10), merci (8), gentillesse (7), rassurer (6), accueil (6), satisfait
(4), attente (3). Huit patients commentent sur la prise de décision et tous expriment la
confiance dans la décision du médecin ou de I’équipe et certains la difficulté a pouvoir
participer a la décision. Trois patients reprochent de ne pas étre suivis par le méme interne en
cours de chimiothérapie, et cela souligne la néecessité pour le patient d’etablir une relation

avec son médecin ce qui lui permet de se sentir en confiance.

C- D’apres le questionnaire médecin

Discussion du médecin avec le patient par rapport a la décision, quand le médecin ne présente
pas le dossier a la RCP : (Questionnaire médecin question n° 111, 8)

Le médecin discute presque toujours avec le patient de la décision puisque sur 21 réponses, 20

discutent toujours avec le patient et 1 discute parfois avec le patient. Dix neuf médecins n’ont

pas répondu a cette question.
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Présenter le dossier modifie votre relation avec le patient (Questionnaire médecin question
1V, 6):

Six médecins (15%) estiment que la présentation du dossier modifie la relation et 33 que cela
ne modifie pas la relation. La majorité des médecins estiment que la présentation du dossier

ne modifie pas la relation avec le patient.
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DISCUSSION

Le Plan Cancer a la volonté de structurer I’activité liée aux soins, a la prévention et a la
recherche pour donner les mémes chances a tous les patients atteints de cancer. Dans ce
contexte d’homogénéisation des pratiques et de I’amélioration des soins, les mesures 31 et 40
sur les RCP et le dispositif d’annonce, structurent le processus décisionnel et I’annonce de la
maladie et des traitements aupres des patients. Nous avons observe ce processus au CHU de
Tours, comment il est apprécié par les médecins et son influence sur la relation médecin

patient.

Nous avons observé que la décision de la RCP s’appuie sur une présentation trés ciblée en
fonction de la décision a prendre et les modalités de ce processus sont semblables quelle que
soit la RCP. Si le mode de fonctionnement des RCP est identique quelle que soit la spécialité
il existe une grande variabilité dans les dossiers présentés et le type de décision a prendre. Les
intervenants ou ce qui est I’objet de la discussion sont aussi variables. Ainsi la RCP recouvre
a partir d’un méme mode de fonctionnement une grande variabilité liée & la discipline et ses
impératifs et aux hommes qui la composent et I’animent.

La RCP produit des décisions en relation avec les référentiels mais aussi beaucoup de
décisions hors du référentiel, ce qui est dans son champ spécifique de compétence.

Le médecin éprouve le besoin de faire valider sa décision par la RCP, ce qui donne du poids a
la décision et la Iégitime. Méme lors d’un désaccord avec la décision de la RCP, il choisit le
plus souvent (85%) de porter le débat en RCP pour modifier cette décision.

Tout en s’appuyant sur la RCP, le médecin garde son engagement envers le patient. Il a la
volonté d’étre en accord avec la décision qu’il présente au patient et il porte la responsabilité
de la décision.

Pour sa part le patient est généralement satisfait de I’information qu’il recoit et la moitié
d’entre eux ne cherche pas d’autre information. Il a une tres grande confiance dans son
médecin référent et il a confiance dans la décision qu’il lui propose. Si le patient exprime le
plus souvent le souhait de participer a la décision, il ne se sent pas pour autant exclu de la
décision alors que le médecin lui propose une décision préalablement discutée en RCP et qu’il
la conteste tres rarement. Il exprime surtout le désir d’étre soutenu dans cette épreuve. Pour le
patient la RCP est un outil supplémentaire de compétence pour le choix de la décision mais

elle ne remplace pas son médecin et n’amoindrit pas la confiance qu’il a en lui.
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Nous discuterons a partir de ces resultats, comment la RCP, par son fonctionnement, peut
modifier la décision médicale, ce qu’elle apporte a la décision et quelles sont les limites de ce
processus décisionnel. Nous verrons ensuite quelle est son influence sur le rdle du médecin
référent et comment cette instance décisionnelle peut modifier la relation entre le médecin et

le patient.

I- En quoi la RCP modifie t- elle la décision ?

A- Rationalité, multidisciplinarité et collégialité : des évolutions favorables ?

1- Rationalité

La rationalité¢ implique I’idée d’une systématisation du processus décisionnel, d’une
tracabilité de la décision et du processus, d’une décision établie a partir des référentiels. Nous
regarderons comment le processus décisionnel de la RCP induit de la rationalité, la place des
référentiels dans cette rationalisation et comment le fait de discuter le dossier en RCP favorise

la réduction de la subjectivité médicale.

a- Rationalisation induite par le processus décisionnel

Evolution des pratiques des médecins :

Cette évolution est marquée par la systématisation de la fiche RCP et le choix de présenter
essentiellement des éléments objectifs du dossier clinique.

- La fiche de RCP : la présentation d’un dossier en RCP nécessite de rédiger une fiche de
présentation a la RCP. Cela exige de réaliser la synthése du dossier, envisager les options
thérapeutiques et que I’ensemble de ces éléments soit consigné. L’écriture de ces éléments
implique la rigueur et la mise au clair des questions ainsi que la réunion des informations
nécessaires. Transformer en document de référence (qu’est la fiche de RCP) ce qui auparavant
était le plus souvent une reflexion en cours de consultation amene par cette démarche une
prise en compte des éléments objectifs de la décision avec la rigueur nécessaire et la
clarification de I’ensemble des éléments du dossier. Ce qui est alors recherché pour la
présentation est la cohérence des élements, leur utilité et leur exhaustivité dans le cadre de la
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décision a prendre. La nécessité d’une présentation standardisée pour une efficacité du

processus décisionnel est soulignée par Ruhstaller et al (2006).

Les éléments contenus dans la fiche RCP :

La fiche fixe le cadre de qui est retenu pour indiquer I’action. Cette fiche est rédigee
habituellement par le médecin qui connait le patient pour étre présentée lors de la RCP et
reprend dans un cadre pré- déterminé les éléments qui doivent étre renseignés pour la prise de
la décision.

Elle donne des informations sur la maladie, le stade TNM (stade défini par les mesures de la
tumeur, la présence de ganglions et la présence de métastases), les facteurs pronostiques ; elle
définit un cadre prenant en compte les possibilités thérapeutiques selon des critéres précis
essentiellement liés a la maladie. Trés adaptée aux outils thérapeutiques proposés, il s’agit la
d’un prisme a travers lequel est vu le patient, prisme basé sur la finalit¢ de I’action
thérapeutique. La RCP a pour finalité essentielle de proposer une action diagnostique et ou

thérapeutique dans un cadre balisé par les référentiels.

- Objectivation des éléments présentés : de maniére générale, la présentation des dossiers en
RCP s’appuie sur un ensemble de données chiffrées caractérisant

- I’état du malade : status (défini de 0 a 5) en fonction de son aptitude a mener une
activité dans la journée, poids

- le stade de la maladie : mesures tumorales, dosage des marqueurs tumoraux
(dosages sanguins de substances produites par la tumeur)

- la tolérance aux traitements dont les effets secondaires sont évalués selon un grade
spécifique coté de 1 a 4.
Les images radiologiques sont Vvérifiées au cours de la RCP pour 78% des dossiers en
orthopédie, 48% des dossiers en gastroentérologie et pour 89% des dossiers en pneumologie.
Cette vérification est nécessaire au choix d’un geste chirurgical ou la mise en place d’un
traitement.
La nécessité d’une objectivité des données pour en permettre I’analyse et la tracabilité
favorise cette prééminence des données chiffrées et ou mesurables et tend a gommer d’autres
éléments cliniques pour devenir I’argument principal et appauvrir alors la sémiologie clinique

qui n’est plus citée.
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Dans notre etude, réalisée en 2005, nous avons observe cette objectivation des données de
maniéere générale. Seule la RCP de gastroentérologie avait déja mis en place une fiche de
présentation et dans ce cas, I’observation montre I’intérét de cette fiche car plus d’éléments
sont renseignés:
- état géneral du patient: I’information est présentée dans 57% des dossiers en
gastroentérologie contre 48% en pneumologie et 22% en orthopeédie ;
- le stade TNM: [Iinformation est présentée dans 73% des dossiers en
gastroentérologie contre 59% en pneumologie et 22% en orthopédie.
Ces chiffres sont des indicateurs et nous rappelons que la variabilité des dossiers

présentés dans chacune de ces RCP peut aussi expliquer en partie ces différences.

- Les données manquantes :

Une étude menée dans le Royaume Uni (Fleissig, 2006) précise que certaines données
manquantes dans le dossier lors de la RCP telles que les co-morbidités, les préférences du
patient, certaines informations cliniques aménent a une non application de la décision de la
RCP. Le relevé de ces informations manquantes pour prendre la décision en RCP a un role de
formation et de rappel de I’ensemble des eéléments utiles et améne a une systématisation de la
présentation. Dans notre étude nous retrouvons ce parallélisme entre les données manquantes
et I’absence de décision : 5% de données manquantes en orthopédie et 8% de non décision,
8% de données manquantes en gastroentérologie et 8% de non décision et 2% de données

manquantes en pneumologie et 3 % de non décision.

L’organisation institutionnelle :

La mise en place des RCP a été prise en compte dans I’institution essentiellement par le
Comité de Coordination en Cancérologie (3C) de I’établissement qui organise la mise en
place des moyens de fonctionnement de ces RCP. Ces moyens sont constitués par des moyens
techniques et des moyens humains. Les outils techniques sont des moyens de
communication : visioconférence et de numerisation des images radiologiques pour permettre
leur transmission et leur projection sur écran dans les salles de RCP. Les RCP ont bénéficié
de la mise en place d’un secrétariat spécifique dont le travail consiste a la mise en page des
fiches, I’envoi aux médecins concernés de la fiche RCP avec la proposition de traitement

retenue. Aucun poste médical n’a été ajouté dans les services du fait des RCP.
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L’organisation de la RCP crée de nouvelles obligations dans les services par I’accélération de
la procédure de collecte d’examens complémentaires (récupérer pour la RCP les différents
examens et en particulier les comptes-rendus anatomopathologiques) et I’anatomopathologiste
qui assiste a la RCP a connaissance des dossiers présentés et a lu les examens de ces patients.
Fleissig et al (2006) souligne I’importance d’un support de management efficace des RCP par
une aide administrative et de coordination, du matériel technologique et du temps médical
dédié « protégé ». Cette étude indique que I’absence de ces moyens reporte sur une autre
catégorie de personnel cette organisation (au Royaume Uni, les infirmiéres) au détriment
d’autres taches et d’une organisation performante.

Ainsi cette organisation au niveau de I’institution, en accordant de nouveaux moyens, favorise
I’amélioration des soins en permettant une meilleure coordination et peut diminuer les délais

de prise en charge.

b- Place des référentiels dans la rationalisation :

* Définition du référentiel

La circulaire relative a I’organisation des soins en cancérologie du 22 février 2005 indique
que : « Cette stratégie thérapeutique doit se fonder sur des recommandations de pratique
clinique, dont I’élaboration et la mise a jour sont assurés au niveau national par I’Institut
National de Cancer, en coordination avec les programmes européens ou internationaux et les
societés savantes concernées. A partir de ces recommandations nationales, les réseaux
régionaux de cancérologie élaborent des référentiels régionaux. Au niveau local, les
établissements de santé et les réseaux de santé en cancérologie, implantés au niveau du
territoire, assurent leur mise en ceuvre. »

Le référentiel est défini par I’ « Institute of Medicine » aux USA en 1990 comme une
recommandation pour la pratique clinique, proposition développée méthodiquement pour
aider le praticien et le patient dans leur décision concernant le caractére approprié des soins
dans les circonstances cliniques données. Un soin est approprié lorsque le bénéfice clinique
qu’il procure est supérieur aux risques et aux codts qui en decoulent (Dosquet et al, 1995).
L’établissement de ces référentiels répond a une méthodologie rigoureuse s’appuyant sur des
méthodes modélisant I’avis d’expert (conférences de consensus et quantification de I’avis
d’expert) et les méthodes fondées sur la quantification du niveau de preuve scientifique dans

I’analyse de la littérature medicale (Dosquet et al, 1995).
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Gregor et al (2001) montre dans une étude realisee en 1995, en Ecosse que la non application,
des référentiels dans la prise en charge des patients porteurs d’un cancer du poumon, est
responsable d’une diminution de la survie, avec une médiane de 3.6 mois. Seulement 44% des
patients ont recu un traitement spécifique et 11% ont bénéficié d’un traitement chirurgical,
alors que la moyenne des autre pays est de 20 a 25% béneficiant d’un acte chirurgical.

L’ application de ces référentiels permet de ne pas sous traiter les patients.

*L’appropriation des référentiels par les équipes médicales

Les reférentiels établis dans le cadre des réseaux régionaux de cancéerologie visent a permettre
I’appropriation des référentiels par les cliniciens et une adaptation aux possibilités et
compétences régionales. « Les régles de départ a respecter sont en effet suffisamment
imprécises et incomplétes pour nécessiter une déclinaison locale et laisser aux acteurs de soin
une marge de liberté dans cette déclinaison. ». Castel et al (2002) indique que « Méme lorsque
des recommandations cliniques nationales ou internationales existent, elles sont rarement
prétes a I’emploi et nécessitent un travail des médecins pour les rendre plus facilement
utilisables ..., pour les actualiser ... ou pour privilégier une stratégie lorsque plusieurs options
sont scientifiguement valides ».

Dans le cadre de notre étude, nous avons observé que les référentiels utilisés lors des RCP
sont ceux du réseau Oncocentre. Ces référentiels étaient cités lors des RCP sans que les
documents soient consultés en réunion. Le travail d’appropriation de ces référentiels,
nécessaire pour leur mise en pratique quotidienne est réalisé grace a des séances de discussion
et de mise a jour organisées dans le cadre du réseau Oncocentre.

Chan et al (2001) montrent que la mise en place d’un nouveau référentiel au sein d’un service
de réanimation, implique un processus d’intégration et d’appropriation par I’équipe pour en
permettre I’utilisation.

Ces référentiels sont une aide a la décision et favorise I’homogénéisation des pratiques
comme le montre une étude menée au centre Léon Bérard ou la proposition de référentiels a
réduit la variabilité des pratiques (Ray Coquard et al, 1997).

Une étude réalisée aux USA est plus nuancée quant a I’impact de ces référentiels sur la

pratique clinique, les médecins n’appliquant pas toujours ces derniers (Smith et al, 2001).

* Le rble de la RCP par rapport aux référentiels :
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L utilisation des référentiels pour la décision :

L’étude des décisions de la RCP montre qu’entre 32% et 45% des decisions sont en accord
avec les référentiels, le chiffre le plus éleveé est celui de la RCP de gastroentérologie qui prend
le plus de décisions thérapeutiques. Ces décisions concernent plus souvent le projet
thérapeutique initial, situation dans laquelle il existe habituellement un référentiel.

La volonté politique du Plan cancer par la généralisation des RCP est de favoriser un égal
acces aux moyens diagnostiques et thérapeutiques dans toute région et donc de favoriser une
homogénéité des pratiques en particulier par I’application des référentiels régionaux.

La proposition d’un traitement, s’il existe un référentiel, implique lors de la RCP, de vérifier
les critéres d’inclusion possibles. C’est aussi le moment ou la speécificité du patient et de la
situation est examinée. L’étude du centre Léon Bérard montre que les arguments échangés
lors de la discussion concernent le plus fréqguemment I’état clinique et psychologique du
patient (50 dossiers sur 219). (Castel et al, 2004) et que I’'un des rbles de la RCP est
I’adaptation des réferentiels au cas du patient.

Lors de I’observation des RCP, nous constatons qu’environ 18% des décisions prises sont en

accord avec les recommandations mais adaptées aux caractéristiques du patient.

L’ application ou non d’un référentiel tient compte de plusieurs facteurs :
- la situation clinique n’est exposée dans aucun référentiel, par exemple une nieme
ligne de chimiothérapie
- les situations frontiéres comme les définissent Sauvagnac et al (1999)
- patients a la limite d’une catégorie
- patients présentant des caractéristiques particulieres
- des cas atypiques en dehors de toute catégorie
- probleme particulier par rapport au traitement

- la prise en compte du souhait du patient qui s’oppose au référentiel.

Lors de la RCP, la décision répond pour une part a un travail d’analyse selon des critéres bien
déterminés pour savoir si le patient peut bénéficier d’un traitement selon un référentiel donné
et méme lorsque la décision est en dehors d’une situation reférencée, la décision apparait
formalisée selon certains critéres. « La prise de décision en cancérologie apparait centrée sur
I’utilisation de critéres explicites auxquels sont attribués des valeurs » (Sauvagnac, 1999).

La qualité d’une décision de la RCP ne découle pas du fait qu’elle applique le référentiel.

L application des référentiels évite une variabilité des décisions et éventuellement une
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incohérence de prise en charge. Elle répond a des données scientifiques reconnues mais elle
ne constitue pas a elle seule, un critére de qualité de la décision pour le patient dans une
situation donnée. Envisager qu’une RCP prendrait 100% de ses décisions en conformité avec
les référentiels, démontrerait une absence de prise en compte de la spécificité des situations

cliniques présentées lors de la RCP ou une approximation de I’application des reférentiels.

* L apport des référentiels en termes d’efficacité
L’efficacité de I’utilisation des référentiels a été évaluée par Birchall(2004), qui montre une
meilleure survie chez les patients traités pour un cancer ORL. Gabel (1997) montre que cette
prise en charge coordonnée raccourcit les délais de prise en charge.
Forrest (2005) montre que I’application des référentiels chez les patients traités pour un

cancer pulmonaire augmente le nombre de patients qui recoivent une chimiothérapie

c- Reéduction de la subjectivité médicale :

La rationalisation introduite par la présentation des dossiers favorise la prise de distance et
réduit la subjectivité du médecin.

Selon Castel et al (2002), « Les médecins estiment que ces dispositifs contribuent a ameéliorer
la qualité de la prise en charge des patients atteints de cancer en réduisant considérablement la
part occupée par les facteurs subjectifs dans les décisions thérapeutiques. lls considérent en
effet que leur perception des problémes et les solutions qu’ils proposent pour les résoudre sont
nécessairement perturbées par de tels facteurs : leur relation avec le patient et leur spécialité
sont par exemple des éléments qui peuvent avoir un impact direct sur la décision prise.»

Dans le questionnaire adressé aux médecins, 85% d’entre eux estiment que la RCP permet de
prendre du recul par apport a la décision et 15% estiment qu’ils ne prennent pas de recul par
la RCP. Tous ont répondu a cette question.

La RCP permet I’élaboration de quelque chose de plus précis et plus argumenté au-dela de
I’élément subjectif traduit par « il est en demande » ou « elle ne peut le supporter ». Présenter
les éléments du dossier favorise la mise a distance et la clarification de la demande tant par
rapport a la proposition de traitement que I’éventuel souhait du patient. L’émotion est peu
présente. La RCP est un lieu professionnel ou la densité des informations, la nécessité d’une
réflexion soutenue pour tous les dossiers et le poids des décisions thérapeutiques discutées
obligent a ce professionnalisme et a cette distance.

73



L’émotion liée a I’enjeu vital trés prégnant dans certaines situations peut étre pondérée par le
groupe et permettre d’envisager I’arrét des soins. De plus, la discussion hors du face a face

avec le patient autorise le recul nécessaire a la décision.

2- Multidisciplinarité

a- Richesse de cette réunion de compétences

La multidisciplinarité de la RCP ouvre a une complémentarité des compétences et une
confrontation des avis émis par des spécialistes possédant une expertise différente liée a leur
spécialite.

Ainsi, Castel et al (2002) énoncent : « Les RCP concentrent dans une unité de lieu et de temps
toutes les informations qui doivent étre mobilisées au cours du processus de décision
thérapeutique : résultats des différents examens et autres informations qui ont une influence
sur la prise de décision. Elles leur permettent (aux médecins) d’échapper en partie a
I’incertitude a laquelle ils sont soumis quand ils doivent prendre une décision
individuellement....Elles permettent aux médecins de faire valider certaines de leur décision
ou d’amener a la discussion des cas qui correspondent mal aux guides de pratiques

existants. »

L’observation des seances de RCP montre que les dossiers sont présentés par des spécialistes
différents : les radiothérapeutes pour 7% des dossiers, les chirurgiens pour 11% a 60% des
dossiers selon la RCP, les spécialistes d’organe pour 26% a 75%, et I’oncologue médical pour
4% a 11% des dossiers.

Lors de la délibération, ces spécialistes interviennent aussi. Ceux qui interviennent le plus
dans les trois RCP sont les chirurgiens, de 52% a 72%. Les spécialistes d’organe interviennent
aussi de facon prépondérante: les pneumologues, en pneumologie (76%) et les
gastroentérologues en gastroentérologie (71%) ou ils prennent en charge les traitements
médicaux du cancer alors qu’en orthopédie, les rhumatologues interviennent sur 11% des
dossiers —les rhumatologues ne réalisant pas de chimiothérapie dans leur service-. Le
radiologue intervient de facon plus importante dans les RCP ou se posent plus souvent des

questions diagnostiques et ou il peut prendre en charge le patient pour le geste biopsique.
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Ainsi, il intervient sur 54% des dossiers en orthopeédie et sur 40% des dossiers en
pneumologie a propos de décisions diagnostiques et d’évaluations en cours de chimiothérapie.
En moyenne, six spécialistes différents interviennent de fagon réguliere dans la délibération
pour ces trois RCP.

Dans I’étude menee au centre Léon Berard (Castel et al, 2004), 6% des décisions sont prises
par un seul méedecin, (2 a 5% a Tours), 24% des décisions sont discutées entre deux médecins
(21 a 33% a Tours), 35% des décisions par trois médecins (35 a 59% a Tours) et 35% par au
moins quatre médecins (15 a 26% a Tours).

Plusieurs équipes ont étudié I’apport de cette réunion de compétence: elle favorise
I’expression et I’étude d’options thérapeutiques alternatives (Castel, 2004), elle permet le
respect des protocoles et I’amélioration des résultats (Mitry et al, 1998) (Uwer et al, 2003),
une analyse des échecs. Elle permet également d’émettre des hypothéeses diagnostiques,
I’accés a des traitements standardisés mis a jour. Une étude anglaise (Fleissig et al, 2006)
souligne I’importance de la diversité des spécialistes présents a la RCP, et parfois I’impact
significatif de la présence de certains spécialistes —comme les oncologues médicaux- sur les

stratégies thérapeutiques proposeées, sur le travail d’équipe ou sur I’efficacité globale.

Le quorum de spécialistes nécessaires pour chaque RCP est déterminé au niveau régional et
comporte au minimum un radiologue, un chirurgien spécialis€é et un oncologue
radiothérapeute ou médical. L’observation des RCP montre que le quorum est réuni neuf fois
sur onze en orthopédie et gastroentérologie et six fois sur sept en pneumologie.

La reunion hebdomadaire est une contrainte en temps particulierement pour les spécialistes
participant a plusieurs RCP. Nous avons recherché dans notre étude auprés des médecins, le
temps consacré aux RCP : 5 médecins sur 40 consacrent 5 & 10 heures par semaine aux RCP ;
temps qui s’ajoute a leurs activités habituelles. Quarante pour cent d’entre eux consacrent
deux heures par semaine et 37% d’entre eux 4 heures par semaine. Ce temps prend en compte
pour la plupart des médecins seulement le temps ou ils assistent a la RCP et ne compte pas le
temps d’élaboration des fiches ni la transmission de la décision aux patients.

Fleissig et al (2006) souligne la difficulté pour certains spécialistes (anatomopathologistes et
radiologues) d’étre présents et parfois certains spécialistes sont présents seulement pour une
partie de la séance ; ainsi selon une enquéte, seulement 44% des oncologues médicaux
participent a toute la durée de la séance. La visioconférence ou la télémédecine peuvent étre
une réponse en regroupant les compétences médicales mais ne résout pas la question de la

disponibilité en temps des medecins.
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b- La place de I’expert :

La loi demande actuellement aux médecins une obligation de moyens définie comme la mise
en ceuvre des moyens en rapport avec les données actuelles de la science, et I’expert est
souvent considéré dans I’équipe comme celui qui a la maitrise de ces moyens.

Nous définissons I’argument expert comme le jugement sur un cas sans autre justification
gu’une énonciation d’autorité. L’expert a une compétence liée a ses connaissances et son
expérience, compétence reconnue par ses pairs. Cette expertise suppose une formation et une
expérience de terrain car la reconnaissance du groupe est liée a la qualité de la décision et a la
fiabilité technique de celui-ci.

Lorsque nous regardons I’argument principal de la décision, I’argument d’expertise est
prépondérant en orthopédie, constituant I’argument principal pour 59% des dossiers et il est
aussi tres présent pour les autres RCP constituant I’argument principal pour 30% des dossiers.
L’expertise est d’autant plus présente qu’il y a peu de référentiels dans le domaine de la
décision et que les décisions font appel a une grande spécificité technique.

Cette compétence reconnue a un médecin dans un domaine spécifique amene le groupe a s’en
remettre a I’expert sans critiquer sa proposition, particulierement s’il y a un seul expert dans
la discipline a la RCP. Ces savoirs experts sont les plus nombreux dans I’étude menée au
centre Alexis Vautrin (Sauvagnac, 1999) constituant I’argumentation dans 113 décisions sur
186 et reconnus comme les plus fragiles et les moins examinables. Ces avis sont basés sur
I’expérience et partiellement inexplicables; la discussion peut devenir une « bataille
d’expert » et les processus d’influence jouent d’autant plus que les opinions émises sont peu
examinables.

Un des médecins expert ayant répondu au questionnaire, conscient de cette difficulté — de
I’isolement de I’expert- précise qu’il adresse certains dossiers a d’autres RCP sur des
établissements de référence d’une autre ville pour un avis lors d’une décision difficile. La
RCP de gastroentérologie a proposé sur une décision difficile de demander I’avis d’un expert
sur un autre CHU, expert compétent dans le domaine.

Ainsi il arrive que la RCP ouvre sur un deuxieme avis d’expertise complémentaire, ce qui
participe a I’amélioration des soins et répond a I’obligation de moyens.

La RCP est I’'un des lieux qui valorise le statut d’expert. La notion de quorum illustre en
partie cette reconnaissance et certaines décisions de la RCP peuvent étre reportées en

I’absence de I’expert concerne.
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c- Légitimation de la décision :

Quand nous interrogeons les médecins sur le poids de la décision de la RCP, tous estiment
que la RCP donne du poids a la décision et 87.5% d’entre eux que « le label RCP » facilite la
présentation de la décision au patient.

La décision médicale est maintenant soumise a la procédure mise en place par la mesure 31
du Plan cancer. La mise en place de cette procédure vise a améliorer les conditions de la
décision en proposant une décision multidisciplinaire et collégiale renforcant ainsi le
professionnel dans la décision. La légitimation de la décision par la RCP conforte le médecin
mais il a moins de latitude a décider seul et le colloque singulier entre le malade et le médecin
n’est plus le seul lieu de la décision.

Le premier lieu de la décision, indiqué dans le Plan cancer est la RCP et la mesure 31
positionne le médecin reférent comme codécideur dans le cadre de la RCP. Si celui-ci
n’approuve pas la décision, il peut la modifier mais la mesure 31 indique que la décision du
médecin référent se situe en second plan; il doit en conséquence informer le patient de la
décision de la RCP, argumenter sa propre décision et I’inscrire dans le dossier.

Les médecins reconnaissent la légitimité de la décision de la RCP: 85% d’entre eux
expliquent qu’ils discutent a nouveau la décision devant la RCP en cas de désaccord.
Lorsqu’ils présentent une décision au patient, 57.5 % d’entre eux font valider leur décision en
RCP.

Ainsi cette réunion de concertation legitime la décision médicale et donne une justification
par rapport au patient ou aux administrations.

Castel (2002) écrit que « Ces dispositifs sont aussi pour les médecins un moyen de mieux
résister a I’éventuelle pression exercée par les patients.....llIs peuvent permettre d’éviter toute
surenchére thérapeutique ou de prouver le bien-fondé de leur décisions en cas de recours en
justice » et que « Le processus de normalisation des pratiques médicales est aussi percu par
les médecins comme une source de légitimation de leur pratique médicale... Les médecins
qui en ont I’'usage peuvent légitimement espérer que I’on cesse de mettre en doute la qualité
de leur travail ».

La question se pose de savoir si le médecin décidant seul peut étre considéré comme hors du
processus normal de la décision dans ce contexte. Nous y reviendrons quand nous aborderons

la question de I’autonomie du médecin.
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3- Collégialité et éthique de la discussion dans le groupe de la RCP

A c6té de la pluridisciplinarité, la collégialité s’intéresse aux rapports des personnes et au
mode de fonctionnement du groupe en terme de prise de parole et de discussion, c'est-a-dire
aux conditions qui vont permettre d’aboutir a une décision ou I’ensemble des compétences
réunies se sont exprimées lors d’une prise de décision.

Nous nous appuyons pour cette analyse sur les critéres de I’éthique de la discussion définis
par Habermas (1992) et nous regardons le cadre de la discussion. Ainsi sont pris en compte :

- le lieu et le temps de la délibération,

- la pluralité des points de vue,

- la situation de parole et

- la recherche d’un consensus.

Soulignons dés a présent un premier résultat que nous rediscuterons (quand nous aborderons
la place du patient dans le chapitre n° I1, B intitulé quelle place pour le patient au sein de la
RCP): il s’agit dans les pratiques étudiées d’une éthique de la discussion qui ne fait pas place
a la présence physique du patient. Cependant, les patients ont préalablement rencontre et
discuté avec le meédecin reférent qui a expliqué les possibilités thérapeutiques et noté les
souhaits du patient. Les principes de I’éthique de la discussion supposent en effet que les
personnes premiérement concernées soient consultées. Nous nous intéressons donc dans ce

chapitre a I’étude de I’éthique de la discussion entre professionnels.

a- Le lieu et le temps de la délibération

Deux questions définissent le cadre :

*Est-ce que les locaux et leur arrangement favorisent la discussion ?

Les salles de RCP d’orthopédie et de gastroentérologie ont la méme disposition ; ce sont de
salles de cours ou les personnes sont en rangées les unes derriere les autres tournées vers les
négatoscopes et I’écran de projection pour la visualisation des images radiologiques. Les
personnes se regardent peu et la discussion impose que la personne se retourne vers son
interlocuteur. La salle est souvent dans une demi obscurité pour permettre la visualisation des

images.
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En pneumologie, les médecins sont autour d’une méme table en rond, mettant les personnes
en vis-a-vis direct. Les projections sont réalisées sur un des murs a I’aide d’un rétroprojecteur,

mur de la porte d’entrée de la salle ; la discussion se déroule lumiére allumée.

A la question de savoir si les locaux se prétent a la discussion, 7.5% des médecins toutes
catégories confondues estiment qu‘ils ne s’y prétent pas et 65% d’entre eux en sont satisfaits.
Les salles utilisées pour les RCP n’ont pas une fonction dédiée. Leur obscurité et leur
disposition ne semblent pas optimales pour favoriser la discussion. De plus des eéléments tels
que les appels téléphoniques viennent troubler les prises de parole.

L’institution ne semble donc pas avoir encore pris en compte les besoins d’aménagement

spécifique a ce type de travail.

*Comment est réparti le temps de la discussion ?

Le temps de délibération est un élément subjectif. Il dépend du type de dossier présenté, du
type de décision et des intervenants présents. L’observation des RCP montre un temps moyen
et médian de discussion d’un dossier assez proche pour les trois RCP avec une médiane de
cing minutes et une moyenne de cing a six minutes, les écarts allant de 1 a 19 minutes. Cet
écart témoigne du caracteére « simple » et « automatique » de certaines décisions et a I’inverse
de la complexité technique et humaine d’autres.

Si nous interrogeons les médecins, 10% estiment qu’ils manquent souvent de temps pour
discuter, et 47.5% qu’ils en manquent parfois.

Le temps apparait donc comme une donnée comptée et il n’y a pas toujours ce confort dans la
discussion.

Nous n’avons pas mesuré comment se distribue ce temps pour chaque dossier mais nos
observations montrent qu’il y a a chaque fois (100% des dossiers) un temps de présentation
des dossiers, et un temps de vérification des données en particulier la vérification des images
radiologiques pour la moitié a trois quart des dossiers selon la RCP. Ce temps de Vérification
des données, bien que n’appartenant pas en propre a la délibération, I’introduit et permet de
connaitre tous les aspects de la question et il favorise la qualité de la discussion.

Nos résultats montrent que le temps moyen global est relativement court pour chaque dossier,
La délibération dure deux a trois minutes en moyenne. Nous remarquons que la moyenne est
presque la méme quelle que soit la RCP et sans doute ce temps permet-il un échange

suffisant pour une décision discutée et argumentee sur la plupart des dossiers. Ruhstaller et al
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(2006) expliquent que les arguments, lors de la délibération, peuvent étre annonces tres
brievement dans les équipes qui se connaissent bien et qui ont un bon niveau de compétence,
qui permet de ne pas remettre en cause le point de vue des personnes dans leur domaine
d’expertise. La durée de la délibération permet un exposé synthétique des approches
d’expertises différentes. Une durée importante de délibération ne semble donc pas étre un

critere de qualité en soi.

b-La pluralité de point de vue:

La question de la pluralité des points de vue interroge sur la possibiliteé d’exposer lors de la
délibération des arguments fondés sur des valeurs divergentes, dans un dialogue permettant
d’éclairer les questions complexes et I’élaboration de la décision.

Deux conditions doivent étre réunies : que la décision implique plusieurs intervenants aux
approches et compétences différentes et que ces intervenants se sentent moralement impliqués
dans ces situations. Toutes les situations présentées en RCP ne sont pas en elles mémes source

de discussion sur des valeurs divergentes car certaines situations sont d’emblée consensuelles.

*Seuls les médecins participent aux RCP, il s’agit donc d’une pluralité médicale.

Concernant les médecins, nous avons constaté lors de notre recherche (observation des RCP
et réponses au questionnaire) que les intervenants dans les RCP sont des médecins engagés et
moralement impliqués.

En France, le choix d’une pluralité médicale a été fait de facto, par habitude et n’intégre pas a
ce jour les infirmieres. Les études anglo-saxonnes montrent une participation habituelle des
infirmieres cliniciennes aux comités de décision, en particulier des infirmiéres spécialisées
dans le cancer du sein. Haward et al (2003), dans une étude sur 72 équipes prenant en charge
les femmes porteuses d’un cancer du sein, souligne que les infirmiéres apportent une parole
différente avec un impact positif de facon significative sur I’efficacité, I’innovation, la
réflexion dans les décisions et la prise en charge de ces patientes. Ceci pourrait faire I’objet
d’une discussion en France, dans la mesure ou le Plan Cancer propose d’associer les
infirmieres au dispositif d’annonce et qu’elles sont incontestablement porteuses d’un regard
complémentaire sur les patients.

Les médecins généralistes (médecins traitants de ville) ne peuvent étre présents en pratique
durant les RCP (contraintes de temps et rentabilité). Pourtant ils connaissent le mieux le

contexte de vie du patient et I’impact du traitement a domicile. Cette valence est donc
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complexe a intégrer a la RCP, et ce n’est donc sans doute pas le lieu propice a cette approche
qui sera gérée en amont et en aval par le médecin référent cancérologue.

Concernant les attachés de recherche clinique, ils ne sont pas présents. Pourtant leur expertise
pourrait éclairer les décisions pour faire le choix d’un protocole de recherche clinique dans la
stratégie thérapeutique. La dimension recherche pourrait étre plus représentée d’autant plus
que I’objectif du Plan Cancer est que 10% des patients soient inclus dans un protocole de
recherche clinique. Ces constats se retrouvent dans les travaux de Ruhstaller et al (2006) qui
proposent la collaboration éventuelle du meédecin traitant du patient, du coordinateur des
essais cliniques, d’une infirmiére clinicienne spécialisée et si besoin d’un membre de I’équipe

de soins palliatifs.

*Nombre des intervenants: I’observation des RCP montre que lors de la délibération 60% a
75% des dossiers sont débattus par au moins trois intervenants ayant une spécialité différente.
Seulement 2% a 5% des dossiers sont présentés par un seul intervenant.

Une majorité des médecins estiment que la confrontation de leurs points de vue est une
richesse pour la décision: 90% pensent que cette confrontation permet d’aboutir a la
meilleure solution ; une majorité des médecins estiment que la discussion permet de trouver
de nouvelles propositions (toujours : 15%, souvent/ 32%, parfois : 45%)

Nous avons relevé que la contradiction (opposition forte) est peu présente dans les
délibérations. Nous avons regardé ces dossiers donnant lieu a un débat contradictoire. Ils
concernent des différences de points de vue fortes sur I’analyse bénéfice/risque en fonction de
I’état du patient et du geste a réaliser. L’intérét du geste diagnostique en I’absence de
thérapeutique proposée est aussi I’objet d’un débat contradictoire.

c-La situation de parole :

*La situation de parole pour que le principe de liberté soit respecté suppose une condition
d’égalité et de symétrie dans lesquelles doivent se trouver les partenaires d’une discussion,
soit une situation d’égalité des chances dans le choix de leurs énoncés et dans la mise en
ceuvre de leur argumentation.

Ces conditions favorables a I’expression de chacun impliquent que la parole ne soit pas
monopolisée par I’un des intervenants et que plusieurs intervenants interviennent de fagon
réguliere et soient écoutés.

Au vue de nos résultats, ces principes semblent respectés. L’observation des RCP montre que

le débat est animé spontanément par un des médecins pour 50% des dossiers environ et que

81



celui-ci n’est pas désigné et varie selon le dossier discuté. L’animateur est celui qui peut
donner la parole a un intervenant ou relancer le débat par une question. Pour 65% des
dossiers, au moins trois intervenants participent. L’animateur des débats est un chef de service
pour 20% des dossiers environ et le médecin référent du patient pour 20% des dossiers
également et pour 10% des dossiers I’animateur est un autre intervenant. Ce fonctionnement
commun aux trois RCP témoigne d’une fluidité de prise de parole dans le groupe, puisqu’il
n’y a pas d’animateur désigné et que les médecins interviennent régulierement sur I’ensemble

des dossiers.

*Bienveillance de I’écoute dans le groupe: pour 90% des médecins ce principe de
bienveillance est respecté: 20% des médecins disent pouvoir toujours exprimer leurs
difficultés par rapport & un patient et 70% pouvoir I’exprimer souvent ou parfois. Ce
sentiment des médecins de pouvoir s’exprimer — particulierement sur leurs difficultés- dans le

groupe rejoint aussi I’idée d’une liberté de parole dans le groupe.

d-Le consensus:

Le consensus comme le définit Habermas est un consensus fort dans le sens ou les arguments
de chacun sont exprimés avec conviction et la divergence des points de vue entendue, le
consensus se fondant sur la rationalité des arguments et leur efficacité a convaincre.

Le consensus est I’acceptation par les différents intervenants d’une proposition fondée sur la
force du meilleur argument. Les arguments en faveur d’une proposition ne sont ni
contraignants ni nécessaires (sinon il n’y aurait pas besoin d’argumentation) et ils sont
efficaces dans la mesure ou ils déterminent une adhésion des intervenants. Ainsi la validité
des arguments et leur justesse dépendent de la fagon dont ils sont recus par les autres
participants a la RCP. Sans doute cela explique t-il I’'importance d’un référentiel commun qui
permet de donner validité a un ensemble d’arguments, favorisant une discussion harmonieuse.
Ainsi la discussion peut amener a valider rationnellement le référentiel en vigueur.

La question est de savoir si I’existence d’un référentiel peut gommer la discussion par
I’évitement des divergences, le référentiel « bornant » la discussion et organisant le consensus
et si ce savoir commun ne pousse pas a eviter la discussion en ne considérant que la question
de savoir si le patient est dans une situation hors ou dans le référentiel. Tel ne semble pas étre
le cas puisque la discussion perdure y compris lorsqu’il y a un référentiel et également pour
tous les dossiers « hors référentiels ».Lors de I’observation des RCP, la discussion apparait

harmonieuse pour 70% a 90% des dossiers discutés et une discussion avec contradiction
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existe pour 1% a 14% des dossiers discutés (selon la RCP); enfin une tension survient parfois
lors de ces discussions contradictoires dans 1% a 4% des cas.

Dans une étude réalisée au centre Léon Bérard (Castel et al, 2004), I’expression d’une
contradiction est présente dans 33% des dossiers discutés- ce qui est beaucoup plus que ce
que nous avons observé. Elles concernent plus souvent la prise en charge initiale, le
diagnostic, le choix d’un traitement adjuvant ou le choix de procéder a une reprise
chirurgicale. La contradiction est portée dans 89% des cas par deux des médecins
intervenants. Et les observateurs de conclure que la personnalité et la compétence des
intervenants sont des éléments déterminants du bon fonctionnement de la RCP.

Ruhstaller et al (2006) interroge les modes de résolution possible des contre verses suivant
deux approches : soit laisser la décision a celui qui dirige le groupe, soit prendre une décision
a la majorité de ses membres. Il reconnait la difficulté parfois la difficulté a obtenir un
consensus dans les cas ou on ne peut accorder des positions différentes. Dans notre étude, ces
deux approches ne se retrouvent pas et en cas de non consensus, c’est le médecin référent qui
prend une décision avec le patient au décours de la RCP. La relation médecin patient apres

RCP reste donc dans notre travail le lieu de résolution de certains choix complexes.

B- Les limites de ce processus

La décision produite par la RCP répond aux exigences de la médecine actuelle et d’une
societé qui croit dans la technicité de la médecine. Nous regarderons les limites de ce
processus et particulierement le risque de surcharge de ces réunions, la qualité des décisions a
I’aune des médecins participants, le sens de la non application d’une décision et la vision de la

personne dans ces processus décisionnels.

1- Que d’eau, que d’eau (Mac Mahon, 1873) ou le risque de surcharge

procédurale

*Retard dans la mise en traitement

Dans le questionnaire médecin, 5% des médecins répondent que la RCP retarde souvent la
mise en traitement et 52% que cela la retarde parfois. Si la RCP apparait au vue de nos
résultats comme un moment positif améliorant la prise de décision, il n’en demeure pas moins

que la lourdeur de la procédure, les contraintes de temps, I’urgence de certaines situations ne
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soient pas compatibles avec ce processus de decision. Dans ces cas, le médecin référent doit
apprécier en conscience I’intérét du passage en RCP, et pouvoir exercer son autonomie de
choix en dehors de ce cadre. Il faut souligner ici I’importance dans ces cas d’un argumentaire
de qualité au sein du dossier médical, quitte a le faire valider a posteriori par la RCP, compte
tenu d’une mise en jeu plus grande de la responsabilité professionnelle par cette décision

individuelle.

*Limites du temps/quantité de dossiers

Pour ce qui est du temps de discussion par dossier, 10% des meédecins estiment qu’ils
manquent souvent de temps pour discuter au cours de la RCP et 48% que parfois ils manquent
de temps pour discuter les dossiers en RCP.

Les meédecins interrogés ne présentent pas toutes leurs décisions en RCP, et les médecins
ayant une pratique exclusive de la cancérologie sont ceux qui soumettent le moins
fréeqguemment leurs dossiers.

Le rapport d’activité des RCP sur le CHU en 2006 montre que le nombre moyen de dossiers
par séance est de 24 en gastroentérologie (13.7 lors de notre étude en 2005), 14.5 en
pneumologie (13.2 dans I’étude) et 7 en orthopédie (7.2 dans I’étude). Ces chiffres supposent
que pour la RCP de gastroentérologie une trentaine de dossiers sont présentés lors de certaines
séances. La question du nombre maximum de dossiers étudiés par séance peut étre posée.

Ce point fait écho a la question du manque de temps des professionnels, condition limitante
pour une organisation optimale. Ceci rejoint le paradoxe d’une société ou droits des patients
et démarches qualité doivent progresser, alors que les moyens ne sont pas toujours en rapport.
Ceci pose une vraie question dans le domaine de la médecine ou I’obligation de moyens est la

regle.

2- “Much Ado About Nothing” (William Shakespeare, 1600)

Un médecin expérimenté peut-il produire une décision équivalente a celle de la RCP ?

Est-ce que la décision de la RCP est la meilleure ?

Seulement 7.5% des médecins ont répondu que cette décision est toujours la meilleure et
37.5% qu’elle est souvent meilleure. Nous avons vu que les médecins ne sont pas toujours

d’accord avec la décision de la RCP et débattent alors a nouveau pour trouver un accord. Le
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médecin référent garde donc le plus souvent une conviction sur la décision et critiquer celle de
la RCP.

Deux études ont porté un regard critique sur I’apport de la RCP a la décision.

Kee et al (2004) ont évalué la décision de la RCP et celle du médecin référent, avant et aprés
la RCP, lors d’une RCP de pneumologie en posant deux questions : est-ce que le jugement
des médecins change apres la RCP ? Quel est I’apport de la discussion en RCP a la décision,
si I’on mesure cet apport par un index défini sur I’utilité attendue du traitement ?

En fonction de I’index choisi, définissant I’utilité du traitement sur la survie a six mois et la
morbidité attendue des traitements, la discussion en RCP n’augmente pas cet index par
rapport a la décision du médecin réferent.

Sur 221 cas, 87 cas (39%) montrent une divergence de décision entre la RCP et le médecin
référent. Cependant le médecin n’a pas modifié son choix dans 50 cas, a adopté le choix de la
RCP dans 23 cas et a adopté un autre traitement dans 14 cas.

La participation a une RCP n’apporte pas forcement une homogénéisation des savoirs, et ils

concluent que les médecins ne sont pas toujours convaincus par la décision du groupe.

Jones et al (2000) définissent les biais pouvant entacher le processus décisionnel d’un groupe
et fausser le jugement du groupe. Ils définissent quatre biais :

- le faux consensus : tendance a accepter le jugement ou le choix d’un intervenant sans
discussion

- la pensée du groupe : tendance du groupe a produire des décisions peu raisonnées

- la polarisation du groupe : la discussion amene les intervenants a faire des propositions
plus extrémes apres la discussion gu’avant

- I’escalade de I’engagement : le groupe poursuit les traitements plus loin que ne le ferait
un médecin seul.
Bien que bénéficiant d’une réunion de compeétences, la RCP produit des décisions qui peuvent
étre questionnées. Le fonctionnement du groupe, dans sa capacité a produire une décision
adaptée, nécessite la compétence de chacun de ses membres, de trouver I’équilibre au sein du
groupe permettant I’expression de toutes les compétences et la discussion des propositions.

L’evaluation de la dynamique des groupes RCP pourrait étre sujet d’étude.

3- La non application d’une décision RCP : un échec ?
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L’observation des RCP montre que dans 6 a 10% des cas, la décision de la RCP n’a pas été
appliquée. Les raisons sont liées soit a un refus du patient soit a un événement clinique ayant
empéché ou décalé la mise en place de la décision. Enfin une décision chirurgicale proposée
par la RCP n’a pas été retenue par le chirurgien qui a réalisé un acte qui lui apparaissait
adapté a I’état de son patient. Doit-on voir cela comme un échec de la procédure ou plutdt
comme le nécessaire espace lié a I’incertitude et a I’impossibilité de prendre en compte toutes
les variables et donc a I’acceptation que celles-ci soient exprimées et viennent contredire la
décision de la RCP.

Que penser si les résultats nous avaient montré une application compléte et totale des
décisions ?

Blazeby et al (2006) étudie I’application de la décision d’une RCP de cancérologie digestive
et évalue a 15% le taux de non application des décisions dont 44% pour co-morbidité, 34% en
raison du choix du patient et 19% pour une raison medicale autre. 1ls concluent a la nécessaire
attention a porter aux souhaits du patient et aux co-morbidités qui peuvent modifier les
décisions thérapeutiques.

Pouvons nous méme envisager le fait qu’il existe des cas de non application de la décision de
la RCP comme un critere de qualité ? En effet, ne faut-il pas laisser une place a I’incertitude et
au subjectif, éléments indispensables dans toute relation et en particulier dans la relation de

soin ?

4- Interroger la vision de la personne et du soin

*Qu’est-ce qui est discuté ?

L’essentiel de la discussion est tourné vers les choix diagnostiques et thérapeutiques et
incluent peu les aspects psychologiques ou sociaux de la personne. Nous avons observé au
cours de la présentation des dossiers en RCP que le contexte familial et social est trés
rarement présenté (4% a 13% des cas) et que le médecin référent va au cours de la
délibération argumenter sur ces éléments dans 6% a 19% des cas seulement.

Si nous considérons les réponses des médecins au questionnaire, ceux-ci estiment que la
discussion est limitée aux questions techniques de fagcon constante pour 2.5% des médecins,
de facon fréquente pour 15% des médecins et de fagcon plus rare pour 75% des médecins. Ils
estiment aussi qu’il n’y a pas de discussion sur les aspects psychologiques et sociaux du
patient le plus souvent pour 17.5% d’entre eux et de fagcon peu fréquente pour 72% d’entre

eux.
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Est-ce que la prise en compte de tous ces aspects est nécessaire pour le choix d’un
traitement ? Lorsque cela est nécessaire, la question est posée de savoir si ce débat doit étre
porté en RCP ou appartient a un autre temps de la décision dans le cadre de la relation entre le
medecin référent et le patient.

Quels éléments dans notre étude nous permettent d’avancer sur cette question ?

- le temps par dossier (ou par patient ?) : en moyenne cing a six minutes.

- les intervenants dans la délibération : essentiellement des spécialistes médicaux ; le
médecin référent du patient intervient dans 50% a 60% des cas, essentiellement sur le choix
du traitement (37% a 43%) et aussi sur le contexte familial (6% a 19%), et les souhaits du
patient (1% a 13%).

- I’absence d’intervenants non médecins : psychologue, assistante sociale, infirmiere

- moins de la moitié des décisions prises par la RCP appliquent un référentiel — ce qui
indique la prise en compte de facteurs spécifiques au patient dans un grand nombre de cas.

- certains dossiers n’ont donné lieu a aucune décision en raison de I’absence du médecin
référent alors que la décision impliquait une chirurgie mutilante. L’équipe de la RCP a refusé
de prendre une telle décision sans I’avis du médecin connaissant le patient.

- d’apres le questionnaire médecin, la discussion est toujours limitée aux questions
techniques pour 2.5% d’entre eux, souvent limitée aux questions techniques pour 15% d’entre
eux et parfois limitée aux questions techniques pour 40%. Ainsi plus de la moitié des
médecins interrogés considerent que la discussion peut étre limitée dans un certain nombre de
cas aux élements techniques du dossier. Ces éléments sont renforcés par leur réponse a la
question de savoir si les aspects psychologiques et sociaux sont absents de la discussion :
17,5% estiment que ces éléments sont souvent absents et 45% estiment qu’ils sont parfois
absents.

- le médecin référent défend sa décision devant la RCP alors qu’il I’a le plus souvent
discuté avec le patient, 25% défendent toujours leur décision et 52% defendent souvent leur
décision.

Ces arguments obtenus d’apres nos données font apparaitre que la réponse a cette question
n’est pas univoque. La RCP produit beaucoup de décisions hors référentiel prenant en compte
les spécificités du patient. La connaissance du patient est intégrée comme une composante de
la décision grace a la présence du médecin référent qui seul peut répondre de la prise en
charge du patient dans sa globalité. La prudence de la RCP dans les décisions rendues en
I’absence du médecin référent est aussi un élément permettant de préserver la prise en compte

d’une preférence du patient
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*Y a-t-il une sélection des dossiers présentés en RCP?

Est-ce que les médecins sélectionnent les dossiers présentés en RCP en raison de leur
connaissance du mode de fonctionnement de la RCP? Et en particulier, ceux dont
I"incertitude est la plus grande sont-ils présentés en RCP ? (3*™ ligne de traitement, arrét des
traitements)

L’observation du type de décisions discutées en RCP montre que le projet thérapeutique
concerne 71.4% des dossiers en gastroentérologie et 30% des dossiers en pneumologie.
L’évaluation thérapeutique, il s’agit la essentiellement des évaluations en cours de
chimiothérapie concerne 5.9% des décisions en gastroentérologie et 27.9% des décisions en
pneumologie. Il est probable que certaines décisions sont discutées dans un autre lieu pour les
modifications de chimiothérapie en gastroentérologie.

L’arrét des traitements spécifiques, ce qui correspond surtout a la décision d’arrét des
chimiothérapies, est une décision discutée dans 9% des dossiers présentés a la RCP de
pneumologie et dans 1.9% des dossiers en gastroentérologie.

A cette question de I’arrét de la chimiothérapie, lorsque nous interrogeons les médecins, pour
savoir s’il présente le dossier a la RCP, 10% des médecins proposent toujours le dossier a la
RCP et 15% le propose souvent; nous rappelons que sur les 40 médecins interrogés, 20 (50%)
sont chirurgiens et ne sont donc pas directement concernés par cette question; nous déduisons
gue 50% des médecins concernés par ce type de décision vont avoir recours a la RCP le plus
souvent et aussi que 50% n’ont pas recours du tout a la RCP pour cette décision.

La question se pose de savoir pourquoi ces decisions, pourtant difficiles et relevant d’une
complémentarité de compétences, ne sont pas soumises a la RCP. Plusieurs hypothéses
existent. Les médecins les discutent dans une autre structure, avec I’équipe du service, avec
un collégue et nous avons observé que la plupart des médecins ont une pratique de décision
concertée hors de la RCP. La sélection des dossiers peut aussi répondre aux dossiers les plus
techniques ou dont I’avis de différents spécialistes est utile.

Les dossiers d’évaluation et de proposition de nouvelle ligne de chimiothérapie, ce qui est
fréquent dans les cancers pulmonaires et certains cancers digestifs (mais aussi dans les
cancers gynécologiques) , relévent essentiellement de I’oncologie médicale et ne trouvent pas
toujours I’espace de discussion au sein des RCP. Pouvons-nous envisager une modulation de
ces RCP pour discuter spécifiquement ces dossiers ? par exemple la présence de plusieurs

oncologues, médecin de la douleur, médecin des soins palliatifs, médecin traitant.
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Il est probable qu’un certain nombre de dossiers hors des situations répondant aux référentiels

ne soit pas présenté.

I1- Quelle est I’influence de la RCP sur le réle du médecin référent ?

A- L’autonomie du médecin référent par rapport a la décision de la RCP:

L’encadrement de la décision médicale par la mesure 31 du Plan Cancer est une donnée
nouvelle pour le medecin clinicien, méme s’il a déja la pratique de la concertation
pluridisciplinaire. Antérieurement, la concertation ou le comité émettait un avis et non une
décision. Les questions sont de savoir si la décision de la RCP est contraignante pour le
médecin et s’il peut prendre une décision hors de la RCP.

*La décision de la RCP est-elle contraignante ?

Quand nous demandons au meédecin quelle décision est appliquée, 16 médecins (40%)
affirment qu’elle est toujours en accord avec la décision de la RCP, 15 (37.5%) affirment
que celle-ci est toujours en accord avec les souhaits du patient, et seulement 1 (2.5%)
médecin affirme qu’elle est toujours en accord avec la décision qu’il propose. Ainsi la
décision de la RCP parait s’imposer a certains médecins méme s’ils pensent que la
décision de la RCP n’est pas toujours la meilleure. En effet, seulement 7% des médecins
interrogés pensent que la RCP produit toujours une meilleure décision et 27% estiment

que la décision de la RCP est souvent meilleure.

*La validation de la décision du médecin référent par la RCP :

Lorsque le médecin présente le dossier a la RCP, 25% d’entre eux défendent toujours leur
décision et plus de la moitié la défendent souvent. Si nous demandons aux médecins les
avantages de la décision de la RCP, 35% des médecins estiment pouvoir toujours défendre
leur décision devant la RCP.

Le praticien connait le patient, il a discuté des options de traitement avec lui et cela peut
étre une des raisons du médecin de vouloir « défendre » ce qu’il pense étre la meilleure
décision pour le patient. Les médecins continuent a investir le choix de la décision et ils
portent ce choix devant la RCP. Ils integrent dans leur pratique cette nécessaire validation

et restent engagés dans la décision.
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Nous n’avons pas étudié plus longuement cet aspect de la validation de la décision, en
particulier ce qui motive le médecin a le faire, quelles décisions sont présentées pour
validation, quel est le résultat, c’est a dire si cette décision est discutée et si elle est
confirmée ou non.

*Que se passe t-il en cas de désaccord sur la décision entre le médecin référent et la RCP?
Selon les résultats du questionnaire, le médecin peut étre en désaccord avec la décision de
la RCP ; 35% sont parfois en désaccord avec la décision de la RCP et 52% rarement en
désaccord, soit 87% des médecins qui peuvent étre en désaccord avec une décision.

Lors d’un désaccord avec la décision de la RCP, 20% des médecins représentent toujours
le dossier a la RCP, 17% le représentent souvent et presque la moitié des médecins le
représentent parfois. Ainsi, il apparait difficile au médecin de ne pas tenir compte de la
décision de la RCP et la plupart font le choix d’argumenter a nouveau le dossier devant la
RCP pour obtenir une décision commune.

Si le meédecin référent n’assiste pas a la RCP et lorsque la décision proposée differe de la
décision du médecin référent, il apparait nécessaire que la RCP argumente le choix
différent pour permettre au médecin référent soit de porter a nouveau le débat devant la
RCP soit d’accepter I’argumentaire et la décision.

*Est-ce que le médecin référent prend une décision hors de la RCP et prend-il une
décision seul ?

Selon les résultats du questionnaire, la présentation des dossiers a la RCP n’est pas
systématique et ne concernent pas toutes les décisions. A peine la moitié des médecins
présentent tous leurs dossiers en RCP. Ce sont les médecins ayant une activité exclusive
en cancérologie qui présentent le moins souvent leur dossier, et 37% d’entre eux ne
présentent pas tous leur dossier en RCP.

Pour autant le médecin référent prend rarement une décision seul : 10% prennent souvent
une décision seul et 50% prennent parfois une décision seul. La prise de décision en
cancérologie est souvent collégiale et le médecin s’appuie sur la discussion avec ses
collégues (12% toujours), sur I’équipe du service (15% toujours) et sur I’équipe de soins
palliatifs de facon beaucoup plus rare. La complexité de la médecine, I’évolution des
connaissances, la gravité des situations et des décisions a prendre peuvent expliquer la
pratique d’une prise de décision collégiale et il peut exister une collégialité hors de la
RCP.
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B- L’évolution de la responsabilité

Bien que le recours au juridique de la part des patients soit rare en France aujourd’hui, la prise
de décision en collégialité pose un certain nombre de questions et nous aborderons dans un

deuxieéme temps la responsabilité du médecin vis-a-vis du patient.

1- La responsabilité médico-légale

Décider appartient & la fonction du médecin, il ne peut étre démis de ce réle ni par la RCP,
ni par le patient et il est responsable des décisions qu’il prend pour son patient.
Cependant lorsqu’il est amené a discuter le dossier d’un patient en RCP et qu’il ne verra
jamais ce patient, quelle est sa responsabilité vis-a-vis de ce patient ? Et inversement, quand
le médecin n’est pas d’accord avec la décision de la RCP concernant un patient qu’il suit,
quelle est sa responsabilité par rapport a la decision adoptée, s’il retient la décision de la
RCP? L’évolution actuelle des pratiques se fait vers une tragabilité de toute décision, mais

pouvons-nous tout tracer dans la décision médicale pour pouvoir en répondre au plan légal?

*L’article 64 du Code de Déontologie médicale stipule que lorsque plusieurs meédecins
collaborent a I’examen ou au traitement d’un malade, chacun des praticiens assument ses
responsabilités personnelles. Le praticien ne saurait en conséquence étre tenu par les
conclusions de sa concertation avec ses confréres. Il devra cependant pouvoir en justifier le
cas échéant.

Le médecin référent garde donc toute la responsabilité de la décision qu’il va proposer a son
patient quelque soit les avis dont il s’est entouré avant de prendre la décision. Les médecins
ayant répondu au questionnaire proposent pour 85% d’entre eux, a nouveau le dossier en RCP
lors d’un désaccord pour pouvoir assumer une decision avec laquelle ils sont en accord. Ces
décisions sont prises dans un cadre d’incertitude et personne, ni la RCP ni le médecin
référent, n’a la réponse exacte. Cette incertitude est levée en partie par les propositions des
référentiels mais aussi par I’expertise et les convictions de chaque medecin. Cet espace de
décision laissé au médecin en cas de désaccord avec la RCP est nécessaire et restera un espace
de tension. Nous nous interrogeons pour savoir si ce lieu de tension peut étre balisé par des

recommandations.
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*Une étude australienne sur la responsabilité médicale des médecins participants a une RCP,
indigue que ceux-ci sont responsables de la décision devant le patient (Sidhom et al, 2006) car
le médecin a le devoir de prendre soin du patient qui lui est confié.
Est-ce que la prise d’une décision pour un patient lors d’une RCP équivaut a ce que ce patient
soit confié aux médecins participants ?
Selon les cours juridiques australiennes, les éléments d’appréciation qui engagent la
responsabilité personnelle du médecin lors d’une RCP, sont les suivants :

- une demande écrite d’avis est faite (soit la fiche RCP) ou le médecin qui connait le
patient présente le dossier

- les informations données sont complétes et en particulier le nom du patient

- le patient sait que son dossier est présenté en RCP

- I’avis de la RCP est généralement suivi

- I’avis de la RCP est documenté (compte rendu de la RCP)

- il existe un paiement pour cet avis
La responsabilité des médecins présents a la RCP est engagée méme si toutes ces conditions
ne sont pas remplies. Les médecins sont personnellement responsables de la décision dans la
mesure ou celle-ci dépend de leur domaine d’expertise.
Considerant que la responsabilité personnelle de chaque médecin est engagée, la proposition
dans cette étude, est que la RCP ne devrait pas proposer un traitement par consensus mais
indiquer, si c’est le cas, les différentes options proposées au patient afin que celui-ci puisse
choisir entre ces différentes propositions. En effet le consensus suppose de rassembler en une
proposition toutes les suggestions des médecins présents et donc ne pas donner a chaque
intervenant la proposition qu’il a faite. Enfin si un médecin est en désaccord avec la
proposition de la RCP, ce désaccord devrait étre notifié dans le compte rendu de la RCP « afin
de dégager sa responsabilité ». .
Il est precise d’autre part que la RCP n’est pas une entité a laquelle puisse se rattacher une
responsabilité et la responsabilité incombe a ses participants.
Cette étude réalisée en Australie, prend en compte un contexte social différent ou les plaintes
des patients sont plus fréquentes qu’en France et ou les médecins sont préoccupés de leur
protection juridique. Cependant les fondements de cette réflexion nous interrogent sur le fait
que les médecins doivent rester attentifs a ce que les conditions d’exercice de la décision au
sein des RCP restent compatibles avec un soin attentif et ne favorisent pas de négligence,

risque qui pourrait exister en cas de surcharge lors de ces réunions.
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En France, cela interroge sur la responsabilité de I’institution hospitaliére, en particulier dans
des conditions d’exercice inadaptées qui pourraient entrainer des plaintes par rapport a la
décision prise ou un retard dans la prise de décision.

La question se pose aussi en exercice libéral ou il s’agit de préciser la responsabilité de
chaque médecin participant.

Dans la mesure ou la nécessité de la multidisciplinarité de la décision est affirmée par le
Iégislateur, comment ne pas envisager qu’il précise au plan législatif la part de responsabilité
de chacun ? Le code de déontologie place la responsabilité uniquement sur le médecin prenant
en charge le patient. Dans le cas d’une systématisation de la collégialité de la prise de

décision, la place et la responsabilité du groupe peut étre interrogée.

2- La responsabilité vis a vis du patient

La responsabilité médico légale, si elle doit étre évoquée, reste encore une préoccupation
faible pour le médecin et seulement un médecin sur quarante a évoqué cet aspect dans les
commentaires du questionnaire. Par contre la responsabilité personnelle que le médecin a
envers son patient parait tres présente et le processus de la RCP ne semble pas diminuer ce
sentiment de responsabilité.

*Définition de la responsabilité :

Le droit romain définit une personne responsable comme celle qui donne sa parole pour
autrui.

Talmud de Babylone : « Si je ne réponds pas de moi, qui répondra de moi

Mais si je ne réponds que de moi, suis-je encore moi »

*Les champs de la responsabilité :

Dans sa pratique quotidienne, face au patient, le choix de la nature et de la forme de
I’information qu’il donne au patient, le choix des examens a réaliser et de tout traitement
spécifique de la cancérologie ou autre, tous ces choix sont des décisions prises en temps réel .
La responsabilité du médecin couvre tous ces aspects de sa pratique médicale et non

seulement la décision thérapeutique.
- Responsabilité de I’information donnée
Thouvenin (2000) dans un rapport de I’ANAES explique qu’une information « loyale, claire

et appropriée » implique que chaque médecin doit fixer un contenu de I’information a donner
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au patient, lui garantir des informations validées, réfléchir a la maniére de préserver les
risques et a leur prise en charge, veiller a la compréhension de I’information par les patients et

a ce que I’information soit intégrée comme un élément du systéeme de soins.

-L’observation des dossiers apres la RCP montre que le médecin référent informe lui-méme le
patient dans 84% des cas en pneumologie, dans 67% des cas en orthopédie (29% des dossiers
étant non renseignés sur ce point) et dans 61% des cas en gastroentérologie, alors que le
« relais » est pris par un autre médecin dans 22% des cas — souvent par le gastroentérologue
qui va prendre en charge le patient pour la suite des traitements.

Les patients pour 83% d’entre eux disent étre informés des modalités du traitement par leur
médecin référent.

Si nous demandons aux médecins s’ils informent eux-mémes leurs patients apres la RCP,
70% répondent toujours et 22% souvent.

Sur I’ensemble de ces résultats qui sont bien cohérents, il apparait que les médecins sont

attentifs a informer eux méme leur patient et les patients sont satisfaits de I’information recue.

- Responsabilité de la décision :

D’apres le questionnaire médecin, le fait que la décision soit prise par la RCP facilite la
présentation de cette décision pour 87% des meédecins ; cela peut s’expliquer par la légitimité
que les médecins reconnaissent a cette décision et qui rend plus « confortable » I’annonce.
Nous pouvons imaginer que cette décision collégiale diminue I’incertitude liée a la décision et
facilite la presentation auprés du patient. 1l s’agit aussi d’une décision plus discuté et
argumentée, et conforte donc aussi le médecin. Est-ce que la facilitation de la présentation de
la décision enléve le poids de la responsabilité ?

A la question de savoir si la RCP allége le poids de la décision, la moitié des médecins estime
que la RCP allége ce poids et la moitié qu’elle ne I’allege pas. Le fait que la RCP puisse
alléger le poids de la décision ne veut pas dire que le médecin ne garde pas le sentiment de la
responsabilité de la décision.

Certains éléments indirects, comme les discussions avec les collégues, la validation de la
décision auprés de la RCP, le fait de proposer a nouveau le dossier a la discussion en cas de
désaccord sont autant d’attitudes qui montrent I’implication des médecins dans la décision et

le sens qu’ils ont de leur responsabilité.
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La présentation du dossier en RCP favorise la mise a distance, et réduit la subjectivité du

médecin mais ne parait pas pour autant diminuer le sens de ses responsabilités.

I11- Qu’est-ce que la RCP modifie dans la relation entre le médecin et son patient ?

A- L’état des lieux de la relation entre le médecin et le patient

Quels sont les enjeux de la relation entre le patient et le médecin et quelles sont les évolutions
de cette relation ?

L’evolution actuelle de la relation entre le patient et le médecin est marquée par le souci de
donner au patient I’autonomie, enjeu fort, concrétiseé dans la loi du 4 mars 2002. Nous

proposons de revenir sur cette notion d’autonomie afin de la situer.

1- Le concept d’autonomie

*Définir I’autonomie :

Beauchamp et al (1979) définissent une personne autonome comme une personne capable de
réfléchir sur ses objectifs personnels et de décider par elle méme, d’agir conformément a cette
réflexion.

L’autonomie renvoie toujours a la capacité d’un étre humain d’assumer ses choix et de les
justifier en s’appuyant sur une vision particuliere du bien (Marzano, 2006).

La loi du 4 mars 2002, dans la perspective de la démocratie sanitaire, vient renforcer le droit
du patient a décider et lui donner les outils législatifs de son autonomie. Cette autonomie
suppose la connaissance de la situation et des possibilités thérapeutiques pour permettre la
réflexion qui aboutira au choix. La loi appuie sur la nécessité de I’information dans ce

contexte du choix.
*Quelques résultats sur les études sur I’autonomie des patients
Moumjid-Ferdjaoui (2000) différencie deux points dans I’autonomie du patient: le désir

d’information et le désir de participer a la decision médicale. Elle distingue ces deux éléments

qui participent tous deux a I’autonomie, car les patients ont souvent une attitude divergente
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entre désir d’information et désir de participer au choix, comme le montre de nombreuses
études.

- Le désir d’information du patient est presque constant, et la majorité des patients a un
comportement actif de recherche de I’information (Ende et al, 1989). Cependant, en position
de vulnérabilité, certains patients ne recherchent pas I’information alors qu’ils déclarent
vouloir étre informés (Ryan,1992). Des études sur la qualité de I’information et les modalités
de cette information au patient relevent une qualité insuffisante de cette information (Coulter
et al, 1998) et I’information écrite peut, par des effets de présentation entrainer des décisions
différentes. Ruhnke et al (2000) nous montrent que le désir d’information et les modalités de
cette information varient selon I’appartenance culturelle des patients.

Dans notre étude un patient sur trois souhaite que I’information soit répétée et un sur deux
cherche une information hors de I’hépital, le plus souvent auprés de son médecin traitant,
mais aussi aupres d’autres malades ou sur internet.

Un des enjeux de I’information est donc bien celui de donner au patient cette capacité d’un
choix ; cependant intégrer cette information et donc affronter la réalité de la maladie est le
plus souvent un processus nécessitant du temps et non une intégration immédiate et peut

limiter le patient dans la possibilité de faire ses propres choix.

- Le désir de participer a la décision médicale a fait I’objet de nombreuses études et de
plusieurs revues de la littérature qui montrent une variabilité des patients dans leur souhait de
participer (Benbassat et al, 1998, Guadagnoli et al,1998, Moumjid-Ferdjaoui, 2000). La
volonté de participer a la décision semble liee dans certaines études a la sévérité de la
maladie- qui influence alors négativement le souhait de participer, I’age — plus le malade est
jeune et plus il souhaite un réle actif, le genre —les femmes sont plus enclins a participer a la
décision, la culture et I’éducation (Baider et al, 1995, Ende et al, 1989, Benbassat et al, 1998)
Ziebland et al (2006) ont conduit des interviews aupres de femmes traitées pour un cancer
ovarien afin de connaitre leur participation a la décision et ont différencié trois attitudes par
rapport a la décision. Le premier groupe, le plus nombreux laisse la décision a leur médecin
en raison d’un effondrement psychologique, ou du manque de temps et de connaissance pour
prendre une décision. Le second groupe cherche plus d’information et parfois des
informations contradictoires et suit les recommandations du médecin référent.

Le troisieme groupe, le moins nombreux, discute les options thérapeutiques et participe aux
choix. Ils concluent sur I’importance, pour ces patients porteurs d’une maladie menagant la

vie, de s’appuyer sur « une certitude » par rapport aux traitements et que I’énoncé des options
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thérapeutiques par le médecin sans qu’il se prononce sur sa preférence est vécu par la plupart
des patient comme un abandon.

Grunfeld et al (2006) montrent que le désir de participer a la décision augmente avec la
gravité de la maladie (en comparant I’attitude des femmes en premiere ou deuxiéme ligne de
chimiothérapie pour un cancer du sein métastatique) et comment ce choix est guidé par la
nécessité de garder I’espoir.

Les conditions de ce choix, de participer a la décision — a savoir la prise en compte d’une
réalité brutale et douloureuse- interrogent sur I’aptitude des patients a prendre la distance

nécessaire a la décision et ne pas étre dans les conditions d’un choix réactionnel.

2- La relation médecin patient

Nous retiendrons les enjeux et objectifs de la relation définis par Ong et al (1995) et replacés
dans le contexte actuel par Libert et al (2006) qui sont : créer une relation interpersonnelle de
qualité, échanger des informations entre les deux partenaires de la relation et prendre une
décision thérapeutique. La prise de la décision est fonction de la part que souhaite prendre le
patient dans la décision et qui est proposée par le médecin. Cette définition ne fige pas le
processus décisionnel entre le patient et le médecin dans un modéle donné et prend en compte

les différentes dimensions de la relation.

-La qualité de la relation : le respect, I’empathie, la confiance

C’est autour d’une demande que s’instaure la relation entre un patient et son médecin...mais
I’aide demandée ne justifie pas I’instauration d’un rapport de domination au profit du médecin
Comment construire un rapport de confiance susceptible a la fois de laisser au médecin son
role d’expert et de conserver pour le patient une place de sujet. (Marzano, 2006)

Schattner et al (2004) ont interrogé les patient sur les qualités qu’il attendent de leur médecin
Ces patients, porteurs de tous types de pathologie, demandent a leur médecin, la compétence
professionnelle (50%) puis des qualités humaines, patience (38%) et attention (30%) et des
qualités favorisant I’autonomie du patient, délivrer une bonne information (36%), défendre
I’intérét du patient (28%), respecter les préférences du patient (25%). La qualité relationnelle
et le respect du patient apparaissent essentiels.

*|_a confiance :
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Les patients interrogés disent pour 95.8% avoir une totale ou une grande confiance dans leur
médecin référent. Ces chiffres ne sont pas retrouvés dans les rares études qui explorent la
confiance et c’est peut-étre en raison de la gravité de la maladie que I’indice de confiance est
si élevé. C’est comme si la confiance était nécessaire et les commentaires des patients vont
dans le méme sens. Lorsque I’enjeu est vital, la confiance devient une nécessité, comme un
appui, pour affronter I’épreuve. Comme I’écrit la philosophe Baier (1986) la confiance est ce
qui améne quelqu’un a s’en remettre a I’autre afin de réaliser un objectif particulier.

La confiance est définie selon Pearson et al (2000) comme une construction
multidimensionnelle compliquée ! Ils distinguent une confiance interpersonnelle basee sur la
relation et la confiance sociale. Un essai de conceptualisation de la confiance montre qu’elle
repose sur plusieurs dimensions dont la compétence, des qualités relationnelles et des
aptitudes d’organisation ou de prise en charge. Safran et al (1998) montrent que la confiance
augmente trés significativement I’adhésion au traitement (43% contre 17%) et multiplie par
cing la satisfaction du patient. Cette corrélation entre confiance et satisfaction des soins est
retrouvée par Thom et al (2002).

Kraetschmer et al (2004) ont évalué I’indice de confiance des patients dans leur médecin ;
celle-ci est totale pour 6.3% d’entre eux, forte pour 36.1%, modérée pour 48.6% et faible pour
9% d’entre eux. lls ont évalué le mode décisionnel souhaité en fonction de la confiance et les
patients préférant étre autonomes pour la décision ont un niveau de confiance bas alors que
les patients souhaitant une décision partagée ont un haut niveau de confiance. lls concluent a
une correlation entre confiance et mode décisionnel du patient.

Notre étude rejoint ces observations puisque les patients accordent une trés grande confiance
dans leur médecin et seulement 11% d’entre eux ont placé en premier ou deuxiéme choix le
fait de décider leur traitement avec leur médecin. Par comparaison, 54% des patients ont placé
en premier ou deuxiéme choix que le médecin est compétent pour choisir le traitement.

Le niveau de confiance parait corrélé au mode décisionnel du patient ; la confiance est aussi
un atout pour le patient puisque sa satisfaction des soins s’en trouve augmentée. C’est aussi

cette confiance qui oblige le médecin et I’amene & s’engager aupres du patient.

-Le partage des informations :

Le médecin donne des informations sur la maladie et le traitement. Le niveau de I’information
et la progressivité de I’information sont idéalement adaptés a la demande du patient. Ces
informations sont nécessaires pour lui permettre de participer au choix dans la mesure de ce

qu’il souhaite.
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L’information est un acte médical et un acte de soin car c’est grace a ces informations que le
patient va construire petit a petit son projet de vie intégrant la réalité de la maladie et des
traitements. La parole du médecin est essentielle dans I’établissement de la relation et de la
confiance avec le patient et les études confirment I’importance de cette parole (Jenkins, 2001)
Apporter ces informations avec empathie, respect et sensibilité favorise la confiance (Libert,
2006).

Libert (2006) souligne I’'importance d’une information réciproque et explique comment les
patients en cancérologie sont réticents a exprimer leurs difficultés ; le médecin doit pouvoir
favoriser I’expression de ces difficultés et étre a son écoute. Les études montrent que I’écoute
active du médecin, lorsque le patient exprime ses difficultés est limitée a moins d’une minute
ou quelques minutes. L’enseignement de I’écoute active et des techniques de communication
favorisant I’expression du patient est globalement réduit durant les études médicales et un
enseignement dédie en formation continue garde un impact limité.

Nous n’avons pas realisé d’étude sur I’écoute et rapportons que lorsque nous interrogeons les
médecins, 92.5% estiment connaitre les priorités de vie du patient. D’autre part 90% des

patients interrogés estiment que la communication avec le médecin référent est bonne.

-La part de décision que souhaite prendre le patient

*Typologie des modeéles de décision (Moumjid et al, 2006) Ces modéles expriment la prise de
décision en fonction de la part que chacun des partenaires prend dans la décision. Tout un
éventail de possibilités existe du medecin decideur au patient décideur et un modéle
intermédiaire est proposé dit modeéle de processus de décision partagée ou aprés une
information réciproque les partenaires prennent ensemble une décision. Une proposition est
aussi de demander au patient sa préférence par rapport & son implication dans le choix
décisionnel de la méme facon qu’il lui est proposé sa préférence dans I’information qu’il
souhaite.

Alors que la valeur premiére actuelle dans la prise de décision est I’autonomie du patient, il
est intéressant de remarquer que lorsque le patient consent a la décision du médecin son role
est décrit comme un réle passif. Nous rappelons que le consentement est attaché au fait que le
patient est reconnu dans sa dignité de sujet. La loi sur I’expérimentation de 1988 qui met en
place le consentement dans les essais thérapeutiques donne au patient une part active dans le
processus de décision. Consentir n’est pas une forme passive d’étre, mais suppose un
dialogue, une information et une compréhension qui vont déboucher sur le consentement. Le

patient est sujet dans I’acte de consentir.
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Interroger I’évolution de la relation patient médecin, c’est aussi prendre en compte les
accidents medicaux qui ont influencé de facon majeure cette relation. L’affaire du sang
contaminé a modifié ces relations comme le montre Fillion (2003) dans une étude aupreés des
patients hémophiles. Jusque dans les années 80, les relations étaient un partenariat basé sur
des compeétences complémentaires ou le médecin avait la charge des traitements et les patients
et leur famille géraient la part psychosociale liée a la maladie. La contamination massive des
hémophiles a rompu ce partenariat et la confiance dans la relation ; mais elle a aussi induit
chez certains meédecins et certains patients un regard critique sur les référentiels et les
procédures et les patients sont associés a cette connaissance des évolutions thérapeutiques et
des questions posees par les référentiels en cours de validité. Ce nouveau modele pose ainsi la
question de ce qui peut étre partagé avec le patient des connaissances médicales, des
évolutions actuelles des connaissances et des doutes.

Nous avons observé dans I’étude que certains patients cherchent des informations sur internet
(17%) ou sur d’autres media mais que la majorité cherche des informations aupres des
médecins a I’hépital ou aupres de leur médecin traitant. La diffusion des informations
scientifiques, la reconnaissance de I’autonomie du patient comme unique valeur éthique de la
décision, le déplacement de la compétence du patient dans le domaine médical va
probablement induire de nouvelles évolutions dans ces relations. Il ne s’agit pas de nier
I’aptitude des patients a comprendre les éléments scientifiques de leur pathologie, mais les
connaitre n’est pas en avoir la maitrise et les connaissances médicales ne répondent pas aux
certitudes des sciences exactes. Surtout, le risque de déplacer le dialogue sur le terrain

scientifique est de les priver de leur parole propre et du sens de ce qu’ils vivent.

B- Quelle place pour le patient au sein de la RCP?

Le patient n’est pas présent & la RCP, alors que son dossier est discuté. Cette donnée est
générale et méme dans les pays anglo-saxons ou les patients peuvent étre trés autonomes pour
la décision médicale, la RCP reste le lieu de parole des professionnels. Qutre les aspects
pratiques qui ne permettent pas d’envisager facilement la présence des patients, cet outil
décisionnel est concu comme un lieu de la discussion professionnelle permettant par la
confrontation entre spécialistes de proposer le traitement le plus adapté. La parole du patient

est présente par le médecin reférent et constitue I’un des éléments de la décision.
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Nous verrons comment est exprimée la parole du patient lors de la RCP, et si ce mode de

délibération en RCP satisfait le patient.

-Comment est exprimée la parole du patient a la RCP

Nous avons vu que les souhaits du patient sont rarement exprimés comme tels lors de la RCP,
de 4% a 10% selon les RCP et lors de la délibération le médecin référent va argumenter sur
les souhaits des patients dans 1% a 13% des dossiers selon les RCP. C’est lors des RCP ou
sont discutées les décisions thérapeutiques, ou les traitements sont moins efficaces et les
patients plus fatigués que le souhait du patient est alors un argument de la délibération. Ainsi
il semble que lorsque la certitude d’une efficacité ou d’un bénéfice pour le patient est faible,
la RCP fait appel au souhait du patient et pose de nouveaux arguments a c6té des arguments
techniques.

Si nous regardons I’argument principal de la délibération, les arguments en rapport avec le
patient sont I’argument principal pour 25% a 60% des dossiers selon les RCP et de la méme
facon, c’est en pneumologie ou I’efficacité des traitements est plus aléatoire, que cet argument
est le plus fréquemment donné.

D’aprés le questionnaire, les médecins estiment présenter les souhaits du patient de fagon
constante pour 27% d’entre eux et de fagon fréquente ou plus rare pour 72% d’entre eux, soit
tous les médecins estiment exprimer en RCP les souhaits de leurs patients plus ou moins
fréquemment. Nous ne I’avons pas observe en cours de RCP mais le souhait peut étre intégré

a I’argumentation du médecin sans étre expressément nommé.

-La délibération avec le patient aprés la RCP :

*Si nous interrogeons les patients, 34% ont exprimé un souhait a leur médecin référent et 84%
de ceux-ci estiment que leur souhait a été pris en compte.

Les patients interrogés expriment qu’ils souhaitent associés au choix du traitement pour 34%
d’entre eux de fagon importante et 29% de plus souhaitent étre associés. Deux tiers estiment
garder la possibilité de discuter avec le médecin apres la RCP et 58% disent avoir discuté
apres la RCP. Cependant 26% estiment étre mis a I’écart de la discussion et 28% estiment étre
mis a I’écart de la décision.

Si nous regardons les réponses des médecins, 90% des médecins délibérent avec le patient
apres la RCP dont 44% ont aussi rencontre le patient avant la RCP.
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Les patients reconnaissent la décision de la RCP comme une decision rassurante et
réconfortante pour 80% d’entre eux. Une majorité des patients, 73%, estiment cependant que
ce qui reste important est la relation a leur médecin et la confiance qu’ils ont en lui. Et cette
réponse est confirmée dans la question sur la place du médecin dans le choix de la décision
car pour 37% d’entre eux, il est celui qui est compétent pour le choix, alors que le choix de
mettre en premier la RCP (traduit comme : discute avec les collegues pour le choix du
traitement) est retenu par 23% des patients. Seulement 11% des patients placent en premiére

proposition le fait qu’ils discutent avec leur médecin pour choisir le traitement.

Le dispositif d’annonce propose la délibération entre le patient et le médecin référent apres la
RCP. Est-ce que ce choix n’est pas paradoxal dans la mesure ou il parait plus difficile a un
béotien de discuter la décision d’un groupe d’experts que celui d’un médecin face a lui. Nous
avons vu que 44% des médecins discutent avec le patient avant et aprés la RCP, ce qui
favorise sans doute une délibération en RCP tenant compte des souhaits du patient. Cela
explique aussi que le moyen d’informer le patient aprés la RCP peut étre une communication
téléphonique quand médecin et patient sont d’accord sur les modalités d’intervention (ce que
les médecins interrogés ont confirmé comme pratique) et que nous avons observé dans le

recueil de données sur les dossiers.

*L’observation des RCP a montré que les patients refusent trés rarement la proposition de la
RCP, 1% a 3% selon les RCP. L’un de ces refus concerne un patient soigné en pneumologie
et qui souhaitait poursuivre un traitement de chimiothérapie alors que la RCP avait proposé un
arrét des traitements spécifiques. La délibération avec le médecin référent a amené a la reprise
d’un traitement, vite interrompu en raison de I’aggravation de son état.

La question se pose de savoir comment gérer le choix du patient lorsque que ce choix apparait
aller contre son bien et chaque médecin se souvient d’un patient refusant un acte tout a fait
nécessaire mais inacceptable pour lui et dont les conséquences ont pu étre deléteres pour lui.
Oppenheim et al (2006) situent bien la question en soulignant que cette décision n’a de valeur
que si le patient est capable de comprendre les propositions thérapeutiques, et les
conséquences de son refus, non influencé par son desarroi psychique, son entourage, ses
méconnaissances, son appréciation excessivement négative de sa situation, un conflit avec les
médecins ou la médecine. lls concluent que dans le contexte de la médecine actuelle et des

lois qui en définissent les conditions d’exercice, les uns et les autres peuvent préserver leur
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liberté, celle du patient et celle du médecin, et leur relation faite de solidarité lucide et non de

rapports de force.

-Qu’apporte la parole du patient a la délibération ?

Si nous interrogeons les patients, 34% ont exprimé un souhait a leur médecin référent et 84%
d’entre eux estiment que leur souhait a été pris en compte.

La compétence du patient n’est pas du domaine de la science médicale aussi la discussion de
la décision ne se situe habituellement pas a ce niveau mais si la discussion n’a pas pour objet
le choix médical technique, le médecin doit pourtant donner au patient I’ensemble des
informations qu’il souhaite et lui permettre de comprendre les nécessités du traitement pour
I”intégrer a son projet de vie.

A c6té de la compétence médicale - qui apparait parfois a tort, comme la seule compétence-, il
y a la compétence du patient, sa parole. Compétence humaine, sans support scientifique, sans
niveau de preuve, elle doit garder toute sa place car la parole du patient est irremplacable dans
ce qu’il est sujet de sa vie.

Les médecins interrogés estiment pour 92.5% connaitre les priorités de vie de leur patient et
7.5% estiment ne pas toujours les connaitre, tous les medecins ont répondu a cette question.
Les médecins présument pour 72.5% d’entre eux que le patient souhaite vivre plus longtemps,
20% le préesument parfois, et 5% ne le présument jamais. Les médecins paraissent considérer
les valeurs en jeu pour les patients.

Les commentaires des patients dans le questionnaire témoignent de ce qui leur est important
dans cette traversée de la maladie et leur parole se situe le plus souvent dans la relation avec
les soignants et non dans I’évaluation d’une compétence ni d’une demande dans la décision.
Le terme confiance est celui le plus fréquemment cité.

Ces témoignages sont trés importants pour notre réflexion face au processus actuel de
démocratie sanitaire qui situe souvent le patient comme un consommateur de soins et engage
la relation soignant soigné dans un rapport d’objectivation de part et d’autre.

« D’une certaine facon, il faudrait toujours distinguer les conséquences de la douleur : il y a
une douleur qui intervient a un certain moment de notre vie et qui nous oblige a prendre
contact avec la matérialité et les limites de notre existence humaine et qui peut parfois avoir
un contenu de Vérité sur le sens de la vie, mais il y a aussi la douleur qui arrive parfois a briser

une vie en empéchant une personne malade de vivre et de s’épanouir. » Marzano, 2002
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Les patients que nous rencontrons sont porteurs pour nous de ces questionnements a la

recherche du sens de leur vie et nous partagent leur expérience.

104



CONCLUSION

Notre étude porte sur I’évaluation de la RCP, processus mise en place depuis 2005. Elle
montre que la RCP permet de mettre en place un processus décisionnel lié a la
multidisciplinarité et que pour cela elle s’appuie sur la réunion des compétences nécessaires
en cancérologie et sur une analyse de la maladie au regard des choix thérapeutiques qu’elle
peut proposer. La finalité de cette réunion des compétences est une proposition active de soin.
Ce processus d’élaboration de la décision medicale porte en lui-méme rationalité et

multidisciplinarité.

La RCP est un outil en accord avec les valeurs de rationalisation, de collégialité de la décision
et de démocratie sanitaire. A cOté de cet outil proposant une décision reposant sur les
technologies les plus adaptées et sur les spécificités liées au patient, notre étude montre
I’importance de reconnaitre le temps de la relation entre le médecin et le patient comme un
temps essentiel de la décision qui donne la parole au patient et met en forme la décision de la
RCP; il existe une complémentarité nécessaire entre ces deux temps de la décision. Le patient
accorde une grande confiance a son médecin et dans la décision que celui-ci lui propose et la
décision médicale reste portée par le médecin qui s’engage pour son patient. Un des éléments
de tension dans ce processus sont les cas de désaccord entre la décision de la RCP et celle du
medecin référent.

Les limites de cet outil décisionnel sont surtout liées au risque de surcharge en rapport avec

le nombre de dossiers, le manque de temps médical, le manque de soutien organisationnel

Les critéres de qualité des décisions de la RCP doivent tenir compte de la réalité et spécificité
des décisions médicales et pourraient comporter une fourchette du nombre de dossiers par
séance, I’examen du quorum, la nécessité d’une argumentation des dossiers.

Cette structuration du processus décisionnel contribue a I’évolution de la relation entre le
patient et son médecin par la mise en place d’un « tiers » entre le patient et le médecin, bien
que nous n’ayons pas dans notre étude constaté ni un amoindrissement de la confiance du

patient ni un déesengagement du médecin.
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ANNEXES



Annexe 1 : Le plan Cancer- Mesure 31

Un programme personnalisé de soins

Coordination systematique des acteurs de soins

Mesure 31: Faire bénéficier 100% des nouveaux patients atteints de cancer d'une
concertation pluridisciplinaire autour de leur dossier. Synthétiser le parcours
thérapeutique prévisionnel issu de cette concertation sous la forme d'un “programme
personnalisé de soins” remis au patient.

Actions: Ce programme, établi aprés concertation pluridisciplinaire, sera remis et expliqué au
patient. 1l doit étre parfaitement compréhensible par le patient. Dans Il'attente d'un véritable
dossier communiquant, ce programme doit, lors des épisodes extra-hospitaliers (qui
représentent environ 90% du temps de traitement), faciliter la transmission des informations
entre les professionnels, et en premier lieu le médecin généraliste. Ce programme identifiera
en outre le réseau et I'établissement de prise en charge, le médecin référent pour le patient, et
les coordonnées d'un représentant des patients pour I'hdpital.

Résultats: La circulaire du 22 février 2005 relative a I'organisation des soins en cancérologie
guidera les ARH dans la préparation du volet cancérologie des SROS de 3eme génération, qui
devront étre arrétes au plus tard le 31 mars 2006. Ces derniers seront élaborés dans une
optique nouvelle, fondée sur les principes de I'equité d'accés aux soins, de la coordination des
acteurs et de la qualité des pratiques professionnelles, et centrée sur I'écoute et I'information
des patients et de leurs familles. La circulaire definit un certain nombre de mesures qui
doivent garantir une prise en charge de qualité : - I'information du patient et son accord sur le
parcours thérapeutique - un acces rapide au diagnostic - des conditions d'annonce du cancer
organisées - une stratégie de traitement définie sur la base de la pluridisciplinarité et de
référentiels validés et actualisés - la remise au patient d'un programme personnalisé de soins -
une prise en charge globale et continue avec le domicile, associant des traitements de qualité
et I'accés aux soins de support La circulaire précise dans ses annexes les principes généraux et
les modalités de fonctionnement des réunions de concertation pluridisciplinaire a I'issue
desquelles un programme personnalisé de soins (PPS) est remis au patient, en lien avec le
dispositif d'annonce. Le PPS explique au patient la chaine de soins coordonnés qui se met en
place autour de sa prise en charge. Il contient au minimum la proposition thérapeutique
acceptée par le patient, les noms et coordonnées du médecin et de I'équipe soignante référente,

ainsi que ceux des associations de patients avec lesquelles ce dernier peut prendre contact. Un
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contenu de PPS sera proposé par I'Institut national du cancer. Par ailleurs, le dossier
communiquant en cancérologie, outil commun indispensable au fonctionnement en réseau, est
expérimenté dans quatre régions : les Pays de Loire, la Basse Normandie, I'Aquitaine et la
Réunion. Un comité national coordonne le suivi des quatre expérimentations et une évaluation
doit étre produite en septembre 2005. Un cahier des clauses techniques particulieres (CCTP)
devrait étre diffusé au cours du second semestre 2005, il permettra a I'Institut national du
cancer de référencer les produits du marché et aux maitrises d'ouvrage régionales de lancer
des appels d'offre pour acquérir un dossier communiquant interopérable, choisi parmi les
produits référencés. La généralisation de cet outil & tous les réseaux est prévue pour 2007. La
loi du 13 aodt 2004 relative a lI'assurance maladie a créé un dossier medical personnel (DMP),
le dossier communiquant en cancérologie permettra d'alimenter ce dernier dans le respect des
droits des patients. Inversement, depuis le dossier communiquant en cancérologie, les acces

au DMP seront possibles.
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Annexe 2: Le plan Cancer- Mesure 40

Le dispositif d'annonce du diagnostic

Répondre aux attentes des patients et de leurs proches

Mesure 40: Permettre aux patients de bénéficier de meilleures conditions d'annonce du
diagnostic de leur maladie.

Actions: Définir les conditions de I'annonce du diagnostic au patient, incluant le recours
possible a un soutien psychologique et a des informations complémentaires (cahier des
charges).

Résultats: Le dispositif d'annonce du cancer a été expérimenté entre mars 2004 et mars 2005
dans 37 sites parmi lesquels figurent 7 reseaux de cancérologie. Au total, 58 établissements de
sante, publics et privés, répartis dans 15 régions y ont participé. Un comité de suivi et
d'évaluation a été mis en place pour tirer les enseignements de I'expérimentation avant sa
généralisation. L'évaluation a porté sur lI'impact organisationnel du dispositif, tant au niveau
des établissements et services que des réseaux, les aspects médico-economiques et la
satisfaction des patients (ressenti de la qualité de I'annonce, adéquation du dispositif aux
attentes). Les premiers éléments de I'évaluation ont été présentés aux équipes le ler février
2005. Des démarches complémentaires ont été engagées sur le volet d'évaluation patient et le
volet médico-économique. Par ailleurs, des séminaires sont organisés par I'Institut national du
cancer et la Ligue nationale contre le cancer pour approfondir plusieurs thématiques (les
consultations paramédicales, l'articulation du dispositif entre I'h6pital et la ville, le repérage
des besoins sociaux et psychologiques, le programme personnalisé de soins, les modalités de
généralisation du dispositif d'annonce). De plus, la Ligue organise des " focus group patients "
dans plusieurs villes (Lorient, Lille, Paris, Saint-Nazaire). Les conditions et les modalités de
déploiement du dispositif d'annonce devraient étre finalisées d'ici a juin 2005 et proposées au
Ministre. Le dispositif d'annonce du cancer s‘articule en trois temps : - I'annonce du diagnostic
au cours d'une consultation longue et spécifique, réalisée par un médecin acteur du traitement
(oncologue, chirurgien, spécialiste d'organe), - dans un délai le plus rapproche possible, et
apres la réunion de concertation pluridisciplinaire, la mise au point d'un programme
personnalisé de soins, accepté par le patient, - la mise a disposition d'une équipe soignante
(infirmier, psychologue, travailleurs sociaux) pour le malade et ses proches.
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Annexe 3 : Grille d’analyse des RCP
(Réunion de Concertation Pluridisciplinaire)

Intitulé de la réunion :

Modalités pratiques :
Date : - Horairesde début :.......coovveiiiiiii
- Horairesde fin ...

Oul

NON

Nombre de dossiers présentés :

Présentation des dossiers :

- pré-établie sur transparent

- pré-établie sur autre support

- pas de support

Matériel dans la salle :

* Technique :

- négatoscope :

- vidéo-conférence

- rétroprojecteur

- outil informatique

* Thésaurus des protocoles

*Autre  SOR  TNM

Compte rendu :

* support :

- dossier patient

- cahier de staff

- informatique

- autre support

Les intervenants :

* Médecins présents

- nombre

- fonction /expérience /spécialité

- médecins d’autre établissement

* |ntervenants non médecin

- fonctions

Evénements intercurrents :

* les appels téléphoniques
* bips
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RCP : Date : N° : Nom :

Heure début : SERVICE :
Fin :
I. Présentation OuUlI NON
1.Qui présente : - le médecin qui connait le patient :
RT () Chir(_) OM () SO ()
-senior ()  -junior ()
2.Eléments présentés :

Sur le patient :

Sexe () -age () -status: () -EG:( ) - Indication sur le poids : ( )

Atcd : ( ) — ex. clinique ( ) - hdm ( ) — ttt habituel ( )
Sur le cancer : - localisation : -TNM: () -anapath: ()
Sur les ttt spécifiques : () -résultatsdesttt: () -tolérancedestit: ()
Sur I’environnement : - social () - familial : () - souhaits: ()
3.Question posée : | oul | NON
- que fait-on? (_ ) -validation d’une décision () - alternatives (_ )

11. Quel type de décision :

1. Démarche diagnostique : - initiale () - alarécidive ()
2. Projet thérapeutique :  -initial () - apres chirurgie () -alarécidive ()
3. Choix de traitement apreés un échec thérapeutique :
4. Evaluation en cours de chimiothérapie :
5. Prise en charge complications des traitements :
6. Arrét des traitements spécifiques :
7. Choix d’un traitement symptomatique :
8. Validation d’une décision : - diagnostique( ) - thérapeutique(  )- arrét ttt spécifique( )
9. Autres :
OuUl NON
I11. Vérification des données
- hypotheses diagnostiques :
- éléments techniques : -anapath (__ ) -Rx () - geste technique ()
- BE () - Données manquantes ()
I- 1V. Délibération Oul NON

1. Qui intervient : - le médecin connaissant le patient :

- autres médecins :
RT'( )Chir( )OM"( )SO"( )AP( )RX( )

-1 ) 2( ) 3( ) 4ou+t( )

2. Intervention du médecin référent sur :

- un choix thérapeutique :

- le contexte socio-familial du patient:

- le souhait du patient :

“RT = radiothérapeute — Chir = chirurgien —- OM = oncologue médical - SO =
spécialiste d’organe — AP = anapath — Rx = radiologue.
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RCP : Date : N° : Nom :

3. Argumentation de la délibération

Oul

NON

- état psychologique ou physique du patient

- référence a une étude ou SOR

- parole d’expert / expérience personnelle

4. La délibération est animée par

- un chef de service

- un modérateur :

- le médecin référent du patient

- pas d’animateur

5. Lors de la délibération, il y a : contradiction

expression d’une tension

6. Expression d’une émotion

7. Objet du débat

V. La Décision :

1. L élément prépondérant de la décision est :

- I’avis du médecin référent du patient :

- I’avis d’un expert :

- le souhait du patient :

- autre :

2. La décision est obtenue par :

- consensus des médecins intervenants :

- accord sur la proposition d’un modérateur :

- pas de décision :

3. Contenu de la décision :

- conduite diagnostique :

- stratégie thérapeutique :

- organisation des traitements / coordination :

- surveillance :

- prise en charge par une équipe SP

- autre :

4. La décision est :

- en accord avec les protocoles :

- en accord avec les protocoles, adaptée aux caractéristiques du
patient

Selon quels critéres :

- adaptée aux caractéristiques du patient

Selon quels critéres :

- proposition d’un essai thérapeutique :

- en accord avec les souhaits du patient
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RCP : Date : N° :

Nom :

V1. Organisation de la mise en application de la décision de la Oul NON
RCP :
1. Quand :

- au téléphone

- lors de la consultation

- lors de la mise en traitement

- en hospitalisation

2. Qui donne les informations au patient :

- médecin référent

- autre médecin : junior

Senior

- non précisé

3. Quelle décision finale :

- a-t-elle été modifiée :

lors de I’entretien avec le patient

par la survenue d’un élément nouveau

OBSERVATIONS :
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CHRU

HOPITAUX DE TOURS

Pr. P. BOUGNOUX
Dr. M.B ORGERIE
Praticiens Hospitaliers

Dr. C. DARTIGEAS

Chef de Clinique Assistant
Dr. C. CENDRIE
Médecin Attaché

Secrétariat : 02 47 47 82 61

A.M. BRAZILIER-BONTEMPS
Cadre infirmier supérieur
A.HILLIERE

Cadre infirmier - Hopital de jour
Poste 74415

Secteur Oncologie Médicale
Hospitalisation : 02 47 47 47 38
Fax : 02 47 47 80 65

Internes : poste 73260 - 7 1478

Secteur Hématologie
Hospitalisation : 02 47 47 37 91
Fax : 0247 47 38 11

Médecins : 74540 - 78072

Annexe 4 : Lettre aux médecins

CENTRE REGIONAL DE CANCEROLOGIE
HoPITAL DE JOUR COMMUN

Professeur P. BougNoux, Chef de Service

HOPITAL BRETONNEAU - 2 Boulevard Tonnellé a Tours

Tours le 07 10 2005

Chers amis, chers confréres,

Je réalise une étude sur la décision médicale en cancérologie, en particulier
sur le r6le de la Réunion de Concertation Pluridisciplinaire la RCP.

Vous participez a des RCP et vous prenez en charge des patients
cancéreux. Je souhaite connaitre votre pratique et vos observations.

Pour cela je vous propose de remplir ce questionnaire de quatre pages , ce
qui devrait prendre environ quinze minutes de votre temps.
Eventuellement vous pouvez ajoutez vos commentaires.

Il suffit de glisser ensuite le questionnaire dans I’enveloppe jointe.

Merci beaucoup par avance.

Dr Marie Brigitte Orgerie

Merci d'adresser toute votre correspondance a :
Centre Régional de Cancérologie - Hopital de Jour Commun
HOopital Bretonneau - CHRU de TOURS - 37044 TOURS Cedex 9 - ® 02.47.47.47.47
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Annexe 5 : Questionnaire médecin

I- IDENTITE

Nom (facultatif)
Spécialité :
1- Sexe: Age:

Année de thése :

2- Part de la cancerologie dans votre activité (%) :

II- RCP - PARTICIPATION :

1.

2.

3.

4.

Vous participez a des concertations pluridisciplinaires en cancérologie : oui non
Vous présentez des dossiers de facon : réguliere occasionnelle jamais
A combien de RCP par semaine participez vous :

Combien de temps par semaine consacrez vous aux RCP :

I11- VOTRE EXPERIENCE :

Merci d’indiquer comment vous procédez habituellement pour les dossiers que vous

présentez a la RCP

1. Vous présentez tous les dossiers de vos patients avant décision thérapeutique : oui

non

Si non vous les présentez :

2. lors du projet thérapeutique initial :
toujours :  souvent : parfois:  jamais:
3. ceux qui ne rentrent pas dans le cadre des référentiels :
toujours :  souvent : parfois : jamais :
4. pour proposer un essai thérapeutique :
toujours : souvent : parfois : jamais :
5. pour arréter définitivement les traitements de chimiothérapie :
toujours :  souvent : parfois : jamais :
6. pour faire valider votre décision :
toujours : souvent : parfois : jamais :
7. Dans votre pratique quelle est la proportion de dossiers que vous présentez a la RCP
sur I’ensemble des décisions que vous prenez : %
Les dossiers que vous ne présentez pas : Toujours  souvent parfois jamais

8. vous en discutez avec le patient et sa famille

9.

vous les discutez avec un collegue

10. vous en parlez avec I’équipe du service
11. vous prenez la décision seul
12. vous prenez I’avis de I’équipe de soins palliatifs
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IV- PRESENTATION DES DOSSIERS A LA RCP

Quand vous présentez le dossier a la RCP :

arwdE

toujours souvent parfois jamais

Vous présentez vous méme le dossier de vos patients :
Vous demandez a un collegue de présenter vos dossiers
L’interne du service présente les dossiers

Vous défendez « votre décision » pour le patient

Vous présentez les souhaits de votre patient

Présenter le dossier du patient a la RCP :

©ooNe

modifie votre relation avec le patient : oui non
vous permet de prendre du recul pour la décision:  oui non
allége pour vous le poids de la décision oui non
donne du poids a la décision proposée au patient:  oui non

V- LA DELIBERATION DE LA RCP:

La présentation du dossier a la RCP est le plus souvent suivie d’une discussion-délibération.
Sur I’expérience des RCP auxquelles vous assistez :

1.

La délibération vous satisfait : toujours  souvent  parfois jamais

Elle vous satisfait car :

oMW

toujours souvent parfois jamais
la RCP vérifie I’ensemble du dossier :
vous pouvez défendre votre décision :
la confrontation permet de trouver la meilleure solution :
de la discussion nait de nouvelles propositions :
vous pouvez exprimer vos difficultés par rapport a un patient :

Celle-ci ne vous satisfait pas car :

7.
8.
9.

10.
11.
12.
13.

toujours souvent parfois jamais
elle retarde la mise en traitement
vous manquez de temps pour discuter
les locaux ne se prétent pas a la discussion
les décisions sont « prévisibles »
seuls les aspects techniques sont discutés
le contexte social ou psychologique n’est pas abordé
autre :
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VI- LA DECISION :

Une décision est prise par la RCP pour votre patient. Comment gérez vous cette décision en
particulier s’il y a désaccord :

1. 1l vous arrive d’étre en désaccord avec la décision de la RCP :
souvent : parfois : rarement : jamais :
Si vous n’étes pas d’accord, que faites vous ?

2. vous représentez le dossier avec de nouveaux éléments et ou arguments :

toujours souvent parfois jamais
3. vous en discutez avec le patient :

toujours souvent parfois jamais
4. vous discutez le dossier avec un expert :

toujours souvent parfois jamais

autre :

La décision appliquée est :
toujours  souvent parfois jamais
5. enaccord avec le souhait du patient :
6. celledelaRCP:
7. la décision que vous proposez :
autre :

Quand la décision proposée par la RCP est différente de votre proposition :

8. La décision proposée par la RCP vous parait meilleure :
toujours souvent parfois jamais

En quoi est elle meilleure ?

APRES LA RCP :

9. Vous informez vous méme le patient de la décision de la RCP :

toujours souvent parfois
10. au cours d’une consultation : lors de son passage a I’hdpital de jour :
par téléphone : autre :

11. Une autre personne informe le patient :
le médecin référent du patient le médecin qui va le prendre en charge
I’interne du service autre
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VII- DELIBERATION AVEC LE PATIENT :

Vous informez le patient et vous faites les propositions de traitement.

1. Ladelibération a lieu : avant la RCP apres la RCP

2. Vous connaissez les priorités de vie du patient :
Toujours souvent parfois jamais

3. Vous présumez que la priorité du patient est de vivre plus longtemps :
toujours souvent parfois jamais

Lorsque la décision de la RCP est connue avant la consultation : oui non

4. cela vous facilite la présentation de la décision :
5. vous présentez quand méme toutes les alternatives thérapeutiques :

6. la consultation sert essentiellement a organiser et expliquer les traitements :

COMMENTAIRES :

MERCI POUR VOTRE PARTICIPATION
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CHRU

HOPITAUX DE TOURS

Pr. P. BOUGNOUX
Dr. M.B ORGERIE
Praticiens Hospitaliers

Dr. C. DARTIGEAS
Chef de Clinique Assistant
Dr. C. CENDRIE
Médecin Attaché

Secrétariat : 02 47 47 82 61

A.M. BRAZILIER-BONTEMPS
Cadre infirmier supérieur

A. HILLIERE

Cadre infirmier - Hopital de jour
Poste 74415

Secteur Oncologie Médicale
Hospitalisation : 02 47 47 47 38
Fax : 02 47 47 80 65

Internes : poste 73260 - 7 1478

Secteur Hématologie
Hospitalisation : 02 47 47 37 91
Fax: 0247473811

Médecins : 74540 - 78072

Annexe 6 : Lettre aux patients

CENTRE HENRY S. KAPLAN
_ Centre Régional Universitaire de Cancérologie
HOPITAL BRETONNEAU - 2 Boulevard Tonnellé - Tours

Hopital de Jour Commun
Professeur Philippe BOUGNOUX , Chef de Service

Tours, le 20.02.2006

Madame, Monsieur,

Vous étes actuellement en cours de traitement a I’hépital pour une
maladie cancéreuse. Les informations et les choix des traitements
vous ont été présentés par I’équipe médicale et vous en avez
discuté avec eux.

Nous souhaiterions ensemble connaitre votre expérience sur
I’information que vous avez regue et comment s’est déroulé le
choix des traitements, afin d’améliorer les soins auprés des
malades.

Pour cela nous vous proposons de remplir ce questionnaire, si vous
en étes d’accord.

Les informations que vous donnerez sont confidentielles et ne
seront en aucun cas transmises a I’équipe qui vous prend en charge.
Cela ne modifiera pas les relations que vous avez avec I’équipe
médicale.

Nous vous remercions par avance de votre participation

Dr Marie Brigitte ORGERIE et I’équipe médicale

Quelques définitions utiles pour remplir le questionnaire :

* nous appelons » médecin référent » le médecin qui vous prend en charge a I’hépital et qui
vous informe de I’évolution de votre état de santé et de vos traitements ; c’est lui que vous rencontrez
en consultation et que vous contactez si vous avez des questions

* nous appelons « réunions de concertation » la réunion d’un groupe de médecins qui discute
les dossiers des patients et participent au choix des traitements. Cette réunion peut aussi étre appelée

« staff » ou réunion de concertation pluridisciplinaire ou comité.

Merci d'adresser toute votre correspondance a :
Centre Régional de Cancérologie - Hopital de Jour Commun
Hopital Bretonneau - CHRU de TOURS - 37044 TOURS Cedex 9 - @ 02.47.47.47.47
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Annexe 7 : Questionnaire patient

I- IDENTITE

1. Vous étes:
O un homme O une femme

2. Quel &ge avez vous :

3. Quel traitement recevez vous actuellement :
[ radiothérapie O chimiothérapie

4. Pour quelle maladie :

5. Depuis combien de temps étes-vous en traitement :

I1- LA RELATION AVEC VOTRE MEDECIN REFERENT :

1. Avez vous un médecin référent a I’hépital :
O 0O oui O non O je ne sais pas

2. Est-ce ce médecin que vous rencontrez en consultation :
O toujours O souvent (au moins 1 fois sur 2)
[ rarement (de 1 fois sur 2 a 1 fois sur 3) 0 moins de 1 fois sur 3 :

3. Est-ce ce médecin qui vous a informé du traitement que vous suivez actuellement :
O oui O non

4. Estimez vous que la communication avec votre médecin référent est : (plusieurs
réponses possibles)
O bonne
O insuffisante
O bonne mais vous n’avez pas le temps de dire ce qui vous préoccupe
O vous ne comprenez pas toujours ce qu’il vous dit

5. Avez vous confiance en lui (une seule réponse) :
O Totalement confiance
O une grande confiance
O une confiance faible
O une absence de confiance

6. Si votre confiance est faible, pouvez vous dire pourquoi ?
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I11- L’ INFORMATION :

1. Avez vous recu des informations sur

le déroulement du traitement : O oui
les effets bénéfiques attendus du traitement : O oui
les effets secondaires du traitement : O oui
d’autres traitements possibles dans votre cas O oui
la présentation de votre dossier en réunion de concertation : [ oui
le pronostic O oui

2. Vous avez posé toutes les questions que vous souhaitiez poser :
a. oui, toutes
b. la plupart
c. quelques unes
d. non aucune

OO0ooOooon0o

non
non
non
non
non
non

3. Vous avez trouvé que I’information était suffisante (entourer un chiffre de 0 a 9)

Toutafait 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

4. Vous avez compris I’ensemble des informations qu’il vous a donné
Toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

5. Vous auriez souhaité que I’information soit répétée :

O oui O non
par un médecin  : O oui O non
par une infirmiére : O oui O non

6. Vous avez cherché d’autres informations :

O oui O non

aupres de votre médecin traitant :CJ oui O non
aupres de votre famille :0O oui O non
aupres d’autres malades :0 oui O non
sur internet :0 oui O non

autre ( citez) :

7. Quelle autre information auriez-vous souhaité ?

125



1VV- LORS DU CHOIX DU TRAITEMENT :

Dans votre cas y avait-il différentes possibilités de traitement :
O oui O non [ je ne me souviens pas
Avez vous exprimé des souhaits par rapport au traitement :

O oui O non

Si oui ceux ci ont-ils été pris en compte :
O oui O non

Souhaiteriez étre associé au choix de votre traitement :
ou: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

Si votre dossier a été discuté en réunion de concertation, qui vous a informé de la
décision de la réunion de concertation ou staff ?

votre médecin référent

I”interne du service

un autre médecin

autre ( précisez) :

Avez vous discuté du traitement avec votre médecin référent apres la réunion de
concertation :
O oui O non

Votre dossier a été discuté en réunion de concertation et la décision d’un traitement a été
prise ; vous estimez que :

7.

vous gardez la possibilité de discuter de cette décision avec votre médecin :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

VOuSs vous sentez mis a I’écart de la discussion :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

VOous vous sentez mis a |I’écart de la décision :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0pasdutout
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Le fait que la décision du traitement soit prise lors d’une réunion de concertation ou staff:
10. vous rassure sur la qualité des traitements proposés :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

11. vous réconforte car c’est une equipe qui vous suit :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

12. ne change rien car vous faites confiance a votre médecin :
toutafait: 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0 pasdutout

13. Votre médecin réferent est :
(classer ces cing propositionsde 1 a 5, 1 étant ce qui est le plus juste pour vous)
le médecin qui vous connait
il est compétent pour choisir le traitement
celui en qui vous avez confiance pour le choix du traitement
celui avec qui vous pouvez discutez pour choisir le traitement
celui qui discute avec ses collégues pour vous proposer un traitement

COMMENTAIRES
(si vous le souhaitez vous pouvez écrire vos remarques)
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