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INTRODUCTION

« Je suis médecin, je suis le savant ».

Cette phrase ne viendrait plus a I’esprit du médecin d’aujourd’hui.

L’évolution de la société actuelle avec ses nouvelles lois, ses scandales médiatiques sur les
médicaments, ses multiples sources d’informations avec I’arrivée d’ internet, met de plus en
plus le patient au cceur de sa prise en charge. Le patient devient réellement acteur de sa
santé. Le temps n’est plus au patient qui suit sans sourciller la vérité de la science médicale

du médecin.

La décision médicale est désormais composée d’ un flux d'information a la fois du médecin
et du patient, suivie d’'une délibération mutuelle afin de parvenir a une décision commune.

C’estainsi qu’est née la décision médicale partagée. 1:2:3

La France a été le premier pays dans le monde a inscrire la décision médicale dans ses textes

avec la loi du 4 mars 2002. 4

Ce modele de décision semble idéal, mais gu’en est-il de la mise en ceuvre en pratique dans

les cabinets de médecin générale? La décision est elle réellement partagée en 2016 ?
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Définition

De I'anglais « share decision making », la décision médicale partagée ou DMP est un
concept assez récent apparu dans les années 90, et a été diffusé sur le plan européen par

I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans une publication de 2008. >

L'expression « décision médicale partagée » prend en compte les étapes clés de la relation

médecin malade : I'’échange d’information, |a délibération et la décision.

Fondé sur le principe du respect de la personne, ce modele a I'avantage de prendre en
compte le point de vue du malade, éclairé et soutenu par les explications techniques,

I’expérience et la bienveillance du médecin.

Les Drs Emanuel et Emanuel décrivent dans leurs travaux 3 modeéles de relation médecin

patient.®

Le modéle paternaliste : le médecin est actif et le patient passif. Le médecin a un role
d’expert, domine la consultation et décide les investigations a mener et les traitements a

entreprendre. Il assied son autorité sur trois pouvoirs qu’il ne partage pas avec le patient :

- Le pouvoir médical, conféré par son savoir
- Le pouvoir charismatique, lié a ses traits de caractéres propres

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

Ce modele de relation met peu en avant le patient qui voit son implication a minima dans la

relation avec le médecin. La relation est unilatérale et il n’y a pas de partage de la décision. ’
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Ce modeéle est le premier a avoir été décrit dans la littérature par Parson dans les années 50

et a été prédominant jusque dans les années 80. &

Le modele informatif, ou modéle du patient décideur, met le patient en avant et c’est
lui seul qui prend la décision. Le médecin n’a que le role d'informer le patient sur ses
connaissances, soit un role unique d’expert. Les affects du médecin ne rentrent pas en
compte. Il s’agit du modele opposé au modele paternaliste. Ici, le médecin est réduit au réle

de technicien, Emanuel et Emanuel y voient d’ailleurs une déshumanisation de la médecine.®

Il est décrit également le modele collectiviste, ou entre dans la balance décisionnelle
la société. C'est I'unité collective qui prime dans les propositions faites au patient. Alors que
le modéle paternaliste repose sur les principes d’altruisme et de bienfaisance, que le modéle
informatif repose sur celui d’autonomie de la personne, le modéle collectiviste repose sur les

principes de solidarité et de justice.1011

Le modele de décision médicale partagée est un modéle a mi chemin entre les
modeles paternaliste et informatif. Ici, le modele d’information est bidirectionnel et la
décision est prise d’'un commun accord au cours d’'une délibération consensuelle entre

patient et médecin.?

Pour le Dr Charles, la décision médicale partagée peut étre définie en 4 étapes : 112

- Le patient et le médecin sont impliqués dans la prise de décision
- Médecin et patient s’échangent les informations. Le médecin explique ses
connaissances par rapport a la pathologie, donne son savoir, et le patient fait part de

son expérience personnelles, ses croyances et ses peurs
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charge, c’est une phase de négociation

Tableau 1:

Médecin et patient prennent une décision ensemble

Médecin et patient délibérent. lls expriment leurs préférences pour la prise en

Différents modéles de relation médecin malade selon Jaulin!3, Emanuel??, Parsoné, Pirollet!®,

Charles! et LLorcall

Principes

Référence
dominante

Echange et
caontenu de
linformation

Décision

Décision
centraée sur

Patemnaliste
=, 4
Collectiviste
consentement
eclaira

Justice Bienfaisance
Solidanté Altruisme
Ltilite Savoir
Unidirectionnel
Delasociété | py medecin
vers le médecin
et le patient ; e 'E patient ;
; b i
mMINIMuUMm requis )
par Ia loi requis par la loi
Medecin seul
dedio ou avec
Sociéte b
médecins
Socigte Medecin

Partagee

Respect de la
personne et
solidarité

Consensus

Bidirechionnel

Connaissances

et preférences

du médecin, du

patient et de |la
societe

Médecin et
patient

Réalités des
acteurs
CONCEMmes
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D'agence Informeés

Autonomie

Rationalité Autodétermination

Préférence

Unidirectionnel

Dl:;ghlgnt Du médecin vers
médecin ; le patient ;
rbEAoncas transfert de
p:ju patient connaissances
édeci Patient (+ autres
" " acleurs)
Patient Patient



L’HAS a mis en schéma ce modéle en 201315

Mise en ceuvre

Décision médicale partagée de I'option
Informations choisie

initales et
experience A
du patient /' \

1/ Partage, communication, 2/ Décision

~a délibération
S 7
y
Expérience QU
du pl.'.llll:lﬂ"l
et données Patient Praticien

de la science

v

Temps de délibération patient/praticien avant la pnse de décision = Temps
temps pendant lequel les outlls dalde 4 la décision seront utilisés

Figure 1 : décision médicale partagée - schéma de I'HAS

Pour Coulter , ce modele ne peut s’appliquer aux situations d’urgence ou d’autres

situations ol une seule option existe. 1°

La décision médicale partagée n’est pas un partage de décision mais un partage de
tout le processus de décision avec une interaction permanente entre le médecin et le
patient. La DMP apparait alors comme un modele de relation médecin patient idéal dans

ce contexte d’information du patient, de I’éducation thérapeutique, de I’evidence based

medecine.
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Le contexte | égal

Déja en 1994, la loi n° 94-653 relative au respect du corps humain inscrit dans le code

civil la notion de consentement du patient en cas de nécessité médicale. 1/

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé met
le patient au coeur de la décision et le place en véritable acteur de sa santé. Cette loi insiste

sur I'obligation des médecins de recevoir le consentement libre et éclairé du patient.

« Le médecin doit respecter la volonté de la personne aprés l'avoir informé des

conséquences de son choix »

Le code de santé publique insiste sur I'importance de centrer le patient dans sa prise en

charge.

« Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des

préconisations qu’il lui fournit, les décisions concernant sa santé. » 18

Le contexte social

Ces derniéres années, les patients ont de plus en plus accés a I'information médicale
notamment avec internet. lls s’informent par eux-mémes et souhaitent devenir acteurs de
leur santé. Avec I’évolution des techniques médicales, plusieurs options thérapeutiques

existent. Un comportement « consumériste » est apparu progressivement.!®

Les patients cherchent a avoir les bénéfices d’un traitement sans en avoir les effets

secondaires.
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La notion de qualité de vie devient importante avec I’é mergence des maladies chroniques.
La maladie n’est plut un état transitoire dont on guérit ou meurt, mais une situation qui va
durablement affecter la maniere de vivre d’un patient. L’abstention thérapeutique devient

un choix.

Par ailleurs, la nouvelle génération de médecins est de plus en plus sensibilisée sur la
communication médecin-patient. L'information au patient n’est plus un devoir mais un outil
indispensable de la panoplie relationnelle du médecin. Demander l'avis de son patient
semble étre désormais une évidence pour le médecin. Ainsi, c’est avant tout I’évolution des

mentalités qui a fait émerger le concept de DMP.

L’Evidence based medecine

L’evidence based medecine (EBM) ou « médecine fondée sur les preuves » est un
concept datant des années 90 , développé par des épidémiologistes canadiens de la Mc

Master Medical school puis adoptée par la Cochrane Collaboration.?°

Définie comme |'utilisation consciencieuse et judicieuse des meilleures données actuelles de
la recherche clinique dans la prise en charge personnalisée de chaque patient par Sackett,

1996 , 'EBM se rapproche du concept de décision médicale partagée.

Le processus de médecine factuelle passe parles étapes suivantes :

- Laformulation d’une question claire et précise a partir d’'un probleme clinique posé
- Lerecherche dans la littérature d’articles cliniques pertinents sur le probleme
- L’évaluation critique de la validité et de I'intérét des résultats

- L’intégration des résultats de I’évaluation pour le patient en cause
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Données
de ln recherche

Préférences
du patient

Figure 2 : Représentation schématique de 'EBM 21

Ainsi, la DMP et I'EBM sont étroitement intriqués. L'EBM place la décision médicale a
I'intersection du tableau et des circonstances cliniques, des préférences du patients et des
données cliniques issues de la recherche. « les preuves ne prennent pas de décision, ce sont

les hommes qui les prennent ». 20

Que nous disentles études ? Les enjeux

Une revue de la littérature réalisée en 2007 regroupant 115 études observationnelles
a montré gu’une plus grande participation du patient aux décisions médicales, si elle est
souhaité par le patient, améliore sa satisfaction et sa santé. La majorité des patients

souhaitent étre impliqué dans la décision (63% des études).??

Une bonne communication entre le médecin et le patient a montré une amélioration du

suivi des traitements, des résultats cliniques et de la qualité de vie?® Elle améliore aussi la
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satisfaction du patient et du médecin. Une plus grande participation du patient aux décisions

médicales diminue leur anxiété et améliore leur santé. 23.24

L’enjeu principal de la DMP est I'amélioration de la participation du patient qui le souhaite
aux décisions qui concernent sa santé individuelle. Le deuxieme enjeu est I'amélioration de
la qualité et de la sécurité des soins, visant a proposer les soins les plus appropriés tenant
compte des données de la science, de I'expérience du professionnel et des attentes et

préférences du patient.

Les états des lieux réalisés par enquétes auprés de médecins généralistes par I’équipe de
Jaulin en 200413 et celle de Vivo en 2014%* ont montré que la DMP faisait partie intégrante
du la panoplie relationnelle avec le patient, et ont montré une réelle adhésion des médecins

généralistes a cette démarche.

Qu’en estil des patients ? Quel est leur ressenti face a la DMP ?
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METHODE

2.1 Objectifs del’étude

L’objectif de I'étude était de recueillir 'expérience des patients sur la décision médicale

partagée avec leur médecin généraliste traitant.

Les objectifs secondaires étaient de trouver des facteurs facilitant ou limitant I’entrée dans

une décision médicale partagée.

2.2 Type d’étude

Il s’agissait d’'une enquéte qualitative, descriptive et prospective par entretiens semi dirigés

individuels.

2.3 Choixdela méthode

Nous avons fait le choix de I’étude qualitative car il s’agit de la méthode la plus appropriée
pour I’étude des phénomenes dans leurs milieux naturels. Elle permet le recueil et I'analyse

du vécu, des expériences, les comportements, la mise en évidence d’obstacles . 2°:26.27

Les entretiens semi dirigés visent a révéler des informations qui ne sont pas accessibles a
I'information. Nous avons choisi la méthode d’entretien semi dirigé car il s’agissait
d’approfondir un sujet connu (la décision médicale partagée) mais qui fait I'objet de

recherches récentes.
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Nous avons choisi des entretiens individuels pour permettre aux patients de s’exprimer
librement autour du sujet, en restant dans la confidentialité. Cela permettait de réduire les
inhibitions personnelles. De plus, il semblait plus aisé d’obtenir des entretiens en face a face
en proposant directement aux patients en salle d’attente de consultation plutoét que de les
réunir ensemble a une date donnée pour des entretiens en focus groupe. Dans ce sens nous
pouvions recueillir le ressenti du patient directement aprés la consultation, donc apres le

processus d’échange avec le médecin.

2.4 Participants

Les participants étaient des patients de cabinets médicaux du département des Alpes
Maritimes. Ils étaient recrutés directement dans la salle d’attente des cabinets et I’entretien
individuel avait lieu apres la consultation dans une salle dédiée, sans que le patient ne sache

sur quel théme nous allions le questionner auparavant.

Lors de notre recrutement nous nous sommes efforcés de faire les entretiens dans des zones
géographiques avec des activités différentes, des patients d’ages différents et des catégories

sociales différentes afin d’obtenir la plus grande diversité de point de vue possible.

Ainsi les entretiens ont pu étre réalisés dans des cabinets a Nice, I'Escaréne, Saint martin de

Vésubie, Cagnes sur mer et Vence.
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2.5 Questionnaire de caractérisation sociale démographique

Afin de caractériser I"échantillon de I'étude, il a été demandé aprés I’enregistrement a

chaque participant : leur age, leur sexe, leur profession.

Ce questionnaire est disponible en annexe 1.

2.6 Guide d’entretien

Le guide d’entretien comprenait 5 questions courtes, claires, neutres et ouvertes.

Lors des premiers entretiens sont apparues quelques difficultés car les patients ne
comprenaient pas « décision médicale partagée » ce qui a conduit a une modification en
début d’entretien par une bréve explication en présentant non pas « décision médicale
partagée » mais « modele de relation médecin — patient ol le médecin et le patient
participent a la décision générale apres un échange mutuel d’'information » . L’entretien se
terminait par la question « avez- vous quelque chose a ajouter » afin de permettre aux

participants de partager leur derniers avis.

Le guide d’entretien estdisponible en annexe 2.

2.7 Déroulement des entretiens

IIs ont été réalisés entre septembre 2015 et mars 2016 dans les Alpes Maritimes.
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A chaque entretien le participant était informé de I’enregistrement anonyme de la

discussion, et avait donné son accord oral avant I’enregistrement.

L’enquéteur unique avait le role d’observateur. Son réle se limitait a poser les questions du

guide d’entretien et a faire des relances pour développer la réponse du participant.

Nous avons délibérément fait le choix de ne pas se limiter a une situation particuliere de
consultation afin d’avoir le plus de diversités d’idées possibles et ne pas nous limiter a un

exemple.

2.8 Recueil des données

Les entretiens ont été enregistré via I'audiophone de I'lphone. Les enregistrements ont tous
été d'une qualité satisfaisante sans données manquantes. Les enregistrements ont été
retranscrits mot a mot, ou verbatim, sur traitement de texte par I'observateur dans les 24h
suivant les entretiens afin que les souvenirs soient encore récents. L’arrét des entretiens a
été décidé par l'observateur et le directeur de thése aprés 23 entretiens, aprés

« saturation » des données.

Un exemple d’entretien est disponible en annexe 3.

2.9 Analyse des données

Les verbatims ont été analysés a I'aide du logiciel Nvivo et analysés selon les exigences d’'une

enquéte qualitative.

L’analyse a été réalisée de novembre 2015 a juin 2016.
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2.10 Réalisation de la bibliographie

La bibliographie a été réalisée avec le logiciel Zotero 4.0 pour Firefox

La recherche documentaire a été réalisée a l’aide :

- Du moteur de recherche Pubmed. Les Mesh utilisés étaient « decision making » et
« shared decision »

- Des moteurs de recherche Google et Google scholar avec pour mot clé « decision
médicale partagée »

- Deladocumentation de la bibliotheque de thése BIUM

- Du systéme universitaire de documentation SUDOC
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RESULTATS

3.1 Caractéristigues des patients interrogés

Nous avons interrogé 23 patients.

Il n’y avait pas de relation personnelle entre I'observateur et les participants.

Les caractéristiques des patients sont présentées sur le tableau 2

Tableau 2 : caractéristiques des patients

Participants Profession Lieu d’exercice
du médecin

P1 28 F BOUCHERE ESCARENE

P2 77 M RESTAURATEUR  ESCARENE

P3 72 F AIDE ESCARENE
SOIGNANTE

P4 81 M BATIMENT ST MARTIN

P4 18 M ETUDIANT ST MARTIN

P6 66 M GESTION ST MARTIN
PATRIMOINE

P7 35 F FACTRICE ST MARTIN

P8 79 M AIDE SOIGNANT ST MARTIN

P9 73 M RESTAURATEUR  NICE nord

P10 85 M MILITAIRE NICE nord

P11 52 F INFIRMIERE NICE nord

P12 30 F SECRETAIRE NICE nord

P13 32 F CONSEILLER NICE centre
ASSURANCE

P14 27 F VENDEUSE NICE centre

P15 55 F ESTHETICIENNE  NICE centre

P16 85 F SECRETAIRE VENCE

P17 65 F PSYCHOLOGUE VENCE

P18 30 M COMPTABLE VENCE

P19 45 M INGENIEUR VENCE
INFORMATIQUE

P20 45 F FONCTIONNAIRE CAGNES

P21 40 M BATIMENT CAGNES

P22 65 F VENDEUSE CAGNES

P23 35 F POLICIERE CAGNES
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L’échantillon était composé de 10 hommes et 13 femmes.

Ration homme/femme

= homme = femme

Figure 3 : Ratio Hommes/Femmes au sein de la population de I'étude

Répartition géographique des cabinets de
recrutement des patients de |'étude
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Figure 4 : Répartition géographique des cabinets des médecins des participants
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Répartition de la population selon les catégories
socio professionelles
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Figure 5 : Répartition des participants selon les catégories socio professionnelles

Les participants ont été classés selon les catégories socio professionnelles définies par

I"Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques. 28

L’age moyen a été calculé a 53 ans. Le plus jeune avait 18 ans, le plus agé 85 ans.
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3.2 Résultats qualitatifs

3.2.1 Définition de la DMP

Définition

La plupart des patients ne connaissait pas le concept de « décision médicale partagée ».
Apres bréve explication sur la DMP, il s’avere que c’est un modele qu’ils partagent et qu’ils

connaissent.

« Oui, c’est bien de demander I’avis du patient. »

« Oui, maintenant en pratique on le fait, surtout pour mon papa qui a eu un cancer »

Cependant, ce concept est encore trés nouveau. En effet, plusieurs participants étaient

méme plutot surpris lorsque I'on parlait de « partage de décision ».

« Mon médecin ne me demande pas, ¢a a toujours été comme ¢a, depuis 40 ans. »

« C’est bien, ce n’est plus comme avant, ol c’était toujours le médecin qui décidait. »

La DMP est vu comme une évolution favorable de la relation médecin malade.

« Maintenant on donne plus de réle a la parole du patient, c’est bien. »

« Se sentir concerné par sa maladie, c’est important. »

La DMP est percue comme un modeéle naturel.

« ¢a devrait toujours étre comme ¢a, c’est normal d’échanger avec le patient »
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Pour qui?

« Pour mes enfants, oui, je suis plus apte a prendre des décisions car je les connais, je sais

commentils réagissent a tel ou tel médicament, alors que mon médecin non. »

« Pour mon pére, les médecins ont beaucoup décidé avec nous, les enfants, ils ont beaucoup

communiqué, c’est important. »

Les participants ont ainsi exprimé le fait de pouvoir partager la décision non pas pour eux,

mais également et surtout concernant I’entourage proche.

Quand ?

« Ca dépend, quand c’est urgent, je ne discute pas. »

« Parfois, il n’a pas le choix, et moi non plus, on a découvert que j’avais une glycémie a 4gr,

bah j’ai du me prendre en main. »

Plusieurs patients ont déclaré la nécessite de partager la décision concernant les choix ayant

un lourd impact ; les décisions imposées pouvant étre mal vécues.

« J'ai eu 'expérience avec mon pére, qui est mort il y a 7 ans. Il a eu une chimiothérapie 2
mois avant de décéder... Je me dis qu’il était trop fragile pour endurer ¢a, peut étre il serait
encore la s’il ne I'avait pas eu. J'ai appris apres que I'on pouvait dans certains cas ne pas

traiter. »

D’autres ont exprimé le fait de pouvoir partager ses expériences pour les motifs plus bénins

ou les maladies chroniques, plus a portée pour eux.
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« Je lui parle de mon penchant pour les médecines douces pour les choses habituelles, par

exemple il me suit pour I’hypertension, pour I’arthrose, on en discute souvent. »

Un participant, le plus jeune, pense qu’il n’est pas nécessaire de partager la décision dans les

situations dites « banales » :

« Quand j’ai une angine, il me donne tel ou tel traitement, je ne discute pas. »

Beaucoup de patients expliquent que la DMP, c’est a la demande. Cela peut étre ponctuel,
pour un des motifs de consultation, ou a chaque consultation, il n'y a pas de régle, ce n’est

pas systématique.

« Lorsque je lui demande des conseils, on en parle. »

« Si je lui pose des questions, il va prendre le temps de me répondre, mais sinon , il me donne

une ordonnance et c’est tout. »

Avec qui?

Quelques patients ont évoqué la décision médicale partagée entre plusieurs médecins et le

malade lui-méme, afin de prendre la meilleure décision, notamment entre les spécialistes.

« J'avais vu le rhumatologue car j’avais une boule ala fesse... Il m’a envoyé chez le chirurgien
pour me faire opérer, mais celui-ci m’a dit qu’il pourrait éventuellement ponctionner, mais
qu’il y avait un risque infectieux. Ensuite avec mon médecin généraliste et mon chirurgien on

a décideé ensemble d’opter pour I'attente. Je trouve que c’est bien. »
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Le modéle paternaliste, un modéle ancien ?

« Ce n’est plus comme avant, ou le médecin disait tout ce qu’il fallait faire... Je me rappelle
un jour il m’avait dit de faire une opération, sans me dire les effets secondaires, les

avantages... Heureusement, j’ai dit non ! »

« C’est vrai que la jeune génération de médecin est plus ouverte a I’échange. »

Le modéle paternaliste, un modéle encore bien présent

« Moi mon docteur il m’écoute, on échange... Mais il y en a encore certains de I’ancienne
génération qui sont comme c¢a, et des spécialistes aussi. » « Cest comme ¢a avec mon

médecin depuis 40 ans et je suis bien comme ¢a. » « C'est lui le médecin, je I’écoute »

Pour certains patients le modéle du « médecin décideur » est encore bien ancré dans la

relation, et I’échange unidirectionnel leur convient totalement.

3.2.2 Facteurs d’influence

Les situations

Différents situations ont pu étre exposées pour lesquelles le partage de décision semblait

évident.

La cancérologie « Mon pére a eu un cancer du poumon... Il s’en est sortis, mais les médecins

ont beaucoup demandé I'avis des enfants, pour les traitements, ils ont fait un traitement

moins fort, et nous donnaient des informations a chaque fois. »
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Les soins palliatifs « Je vois en soins palliatifs, on demande toujours I’avis du patient et de

I’entourage... Méme s’il n’est pas toujours respecté. »

Les maladies chroniques « Pour mon diabéte, le médecin m’a bien expliqué mon traitement,

qu’il en existait d’autres. »

Les situations ou la subjectivité du patient entre en compte. « Pour la douleur par exemple,

on se connait mieux que le médecin, alors c’est normal qu’il demande notre avis. »

Les situations médiatisées : « les choses que I’on voit a la télé ou dans les médias, forcément

on en parle avec le médecin. »

Quand plusieurs traitements sont disponibles : « S’il me donne le choix de tel ou tel

médicament en me disant les effets secondaires, en effet, je I’aiderai a faire un choix ».

Facteurs d’influence liés a la personnalité du médecin

Un médecin directif ne facilite pas I'entrée dans la DMP. « Il ne me demande pas mon

avis. » « Il fait 'ordonnance, et basta. »

Certaines situations rendent le patient résigné.

« J'ai I'impression d’étre un cobaye. »

« Certains médecins sont trop cartésiens, ils se reposent trop sur la science, les

médicaments... lls ne prennent pas toujours compte du versant psychologique. »

« Parfois le médecin se repose un peu trop sur la science et ce qu’il sait, mais parfois on

réagit différemment a tel ou tel médicament. »

« Certains médecins sont autoritaires, ils disent je suis le médecin, j’ai la science. »
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Le facteur temps : plusieurs participants ont signalé la problématique du temps restreint a

disposition du médecin, ce qui est un frein pour la DMP.

« Il n’a pas le temps, il a beaucoup de monde. »

« Vous imaginez s’il doit toujours tout expliquer, méme pour un rhume ? »

« Le frein majeur du médecin est le manque de temps, il semble s’intéresser a mon penchant

pour la médecin douce, mais il n’a pas le temps, il ne m’écoute pas. »

La disponibilité psychigue et physique du médecin : la perception par le patient de la

disponibilité du médecin a la transmission d’information et a I'acceptation des
représentations de médecin est un levier essentiel pour faciliter I’entrée dans la décision
médicale partagée. « On a peur de déranger. » « On n’ose pas toujours tout dire, de peur
d’étre jugé. » Une patiente dit justement que « c’est au médecin de donner le « la », c’est a
lui de proposer lorsqu’il a fait son diagnostic, de dire « qu’est ce que vous en pensez », ou

« est ce que ¢a vous a faitdu bien » afin d’enclencher ’échange avec le patient. »

La communication, I’attitude et le langage non verbal sont donc fondamentaux dans I’entrée

dans la DMP.

Un médecin plus ouvert, notamment sur les médecins dites « douces » serait apprécié.

L’heure n’est plus a la prise de médicaments a tout prix, de nombreux patients se tournent
vers I’homéopathie, la naturopathie, le soin par I’alimentation. « Mon médecin sait que je
suis plutét médecine douce, mais il ne m’écoute pas, c’est vrai que j'aimerais trouver un

médecin plus orienté sur ce que j’affectionne. »
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Le fait de connaitre son médecin peut étre un facteur facilitant mais aussi un frein puisque

pour certains participants, le fait de connaitre leur médecin leur fait poser moins de

questions.

« Il me connait depuis 40 ans, on n’a pas besoin de parler, s’il dit quelque chose, je I’écoute. »

« Mon médecin traitant, j’arrive a discuter avec lui, il est toujours joignable, ce qui n’est pas

le cas des spécialistes. »

Les motivations juridiques

« Le docteur doit nous dire de faire ci ou cela... ¢a doit étre en rapport avec les lois. »

« Le docteur va me dire ce qui est le mieux pour moi. »

« Quoiqu’on dise, en soins palliatifs, on n’a pas trop notre mot a dire... Si on veut mourir, on

ne peut pas, le médecin a son droit de veto. »

Les connaissances scientifiques du médecin

« Jai eu quelques difficultés d’échanges avec mon ancien médecin... Il n‘a pas pu me
renseigner par rapport a une cure que je lui demandais, il en savait moins que moi et il ne

voulait pas chercher de son c6té, en gros il m’a dit d’aller sur internet. »

Le médecin doit connaitre les différentes options afin de pouvoir les exposer au patient et

étre capable de discuter.
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Facteurs d’influence liés a la personnalité du patient

Les patients prenant part a la décision médicale sont souvent ceux qui en font la demande.

Ceux qui ne participent pas a la décision le font aussi souvent par choix.

« C’est moi qui demande, parfois. »

« Je ne veux rien savoir. »

« En méme temps, je ne demande rien, mais quand j'ai besoin d’un conseil ou quoi, je

demande. »

« J'ai une personnalité de décideuse, j‘7aime savoir ce qu’on va me faire, ce qu’on me donne

comme traitement. »

« Quand je vais chez le médecin, c’est que je n’en peux plus et j'ai besoin que I’on

m’écoute. »

« Je suis curieux, j’interroge toujours le docteur. »

« Ca dépend du patient, certains sont préts a accepter la maladie, d’autres non... Mais le fait

d’en parler permet parfois de mieux I’accepter justement. »

« J'ai besoin de beaucoup parler. »

L’anxiété est aussi un facteur influencant I’entrée dans une DMP.

« A chaque fois que je vais chez le médecin, je fais une liste de questions a poser... Je suis trés

organisée. »
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« Ca ne sert a rien de se documenter avant, le docteur apporte sa science, je fais confiance,

pas la peine de se rendre anxieux pour rien. »

Une personne dépendante se verra moins entrer dans le processus de DMP.

« Mon pére, on peut penser qu’il n’accepterait pas la maladie, alors on n’en a pas discuté

avec lui. »

L’expérience du patient entre en compte.

« Le médecin peut se tromper aussi. Par exemple une fois j'ai eu un pneumothorax,
heureusement que j’ai insisté pour avoir une radio car il m’a dit que c’était rien. Donc depuis

je n’écoute plus aveuglement le médecin, je demande, c’est mon corps. »

La vulnérabilité du patient a également été évoquée : « On est malade, on n’est déja pas

bien, s’il faut encore que I'on décide et pas le médecin, ¢a rajoute encore des choses. »

Internet : un des participants a exprimé qu’il faisait des recherches sur internet avant la
consultation, ce qui le rendait plus curieux et impliqué dans la décision. « Oui, parfois, je

regarde sur des sites, n‘importe lesquels, ca me fait me questionner. »
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La capacité de prendre une décision

De nombreux participants ont exprimé le fait de ne pas étre capable de décider pour leur

santé

« Je ne suis pas docteur. » « Je n’ai pas fait ses études. » « C’est lui, le docteur, pas moi. »

« On peut toujours apprendre, mais je peux toujours me tromper. »

Finalement, il y a quelque chose de rassurant de savoir que c’est le médecin qui décide.

« Je ne peux pas décider pour moi, je ne suis pas docteur. »

« Le médecin sait ce qu’il fait, il est la pour sauver des vies. »

D’autres, au contraire, nont trouvé aucun mal a prendre des décisions concernant leur

santé.

« Pourquoi pas, c’est mon corps, je me connais. Si on m’expose les différents choix, que je ne

peux pas connaitre, je peux prendre une décision »

La responsabilité

« J'écoute le médecin, sinon, par exemple pour mes enfants, je m’en voudrais trop. »

« Quand c’est grave, j’écoute mon docteur. »

Il semble pour les participants que la responsabilité n’est pas partagée ; elle revient toujours

au médecin.

40



La confiance

A l'unanimité, ce qui ressort le plus dans cette étude est la confiance qu’accorde le patient a

son médecin, un pilier pour la prise en charge décisionnelle.

« Mon médecin, je lui fais confiance, il me dit de faire ¢a, je le fais. »

« Ca fait40 ans que je le connais, il a sauvé mon épouse plusieurs fois. »

« Je lui fais confiance aveugle. »

« Je sais que s’il me dit de faire ¢a, c’est que c’est le mieux pour moi. »

« Les spécialistes oui, ils ne demandent pas toujours, je discute avec eux mais mon médecin il

me connart, il sait comment je vais réagir, mes antécédents, ... »

« Le plus important, c’est la confiance, si j'ai confiance, il me dit de faire ¢a, je suis

d’accord. »

3.3.3 Asymétrie des roles

Une décision partagée, mais un décideur unique

Quelques participants ont exprimé le fait que c’est toujours le médecin qui a le dernier mot,

car il essaye de convaincre le patient de sa bonne décision.

« La décision est partagée jusque un certain point, si le médecin est décidé dans sa téte, il va
vous dire que c’est mieux pour nous si, ou que c’est trés grave, qu’il va appeler un confrére

pour nous convaincre, etc... »

« C’est toujours le médecin qui décide, au final, méme si le dialogue est engagé. »
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Et d’autres, qu’il s’agit du patient.

« Parfois, je n’écoute pas le médecin, je fais ce que je veux. »

« Il existe un droit de veto. »

« Le médecin me dit ce qu’il veut, aprés, c’est moi qui décide si je le fais ou non, par exemple
il m’a dit que je devais aller tout de suite a I’hdpital, je n’y suis pas allé car je ne pouvais pas

laisser ma femme seule. »

Ainsi, I'avis du médecin ne semble jamais neutre, le patient sait que le médecin cherche
toujours a orienter son discours, a convaincre ou a imposer son idée. Libre a lui ensuite de

I"appliquer.

De I'importance du dialogue

Une patiente dit « Le plus important, c’est I’écoute mutuelle, étre a I’écoute de I’autre, avec

un minimum d’humour afin de dédramatiser. »

Ne pas toujours étre d’accord

« Il faut un minimum d’acceptabilité, de respect, on peut ne pas étre d’accord mais au moins
donner la possibilité au patient de pouvoir s’expliquer, c’est important, il faut savoir

relativiser. »
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Un discours moins médical

« La situation d’étre malade est déja tres anxiogéne, il est inutile de devoir réfléchir et de se
poser des questions trop intellectuelles sur le diagnostic ou le traitement, ¢a rajouterait de
I’anxiété. Eliminons I’anxiété si I’on peut. Il faut que le médecin ait un discours humain, avec

une approche plus psychologique. »

Plusieurs patients ont exprimé la demande d’informations moins « techniques » et une

approche plus humaine.

Pour éviter les conflits

« Il arrive que I'on ne soit pas d’accord... Mais mon médecin essaye toujours de trouver une

solution avec moi, a la fin, méme s’il n’est pas complétement de mon avis, il me respecte. »

La décision médicale partagée met en jeu une négociation entre les deux protagonistes, pour

aboutir a une décision finale.

3.2.4 Les enjeux

« Ca permet de communiquer et de ne pas faire face a des situations dérangeantes, nous ne

sommes plus mis devant le fait accompli. »

« Ca permetde se sentir acteur de sa santé , et d’accepter mieux sa pathologie. »

« C’est mieux pour moi si je comprends mon traitement et ma maladie. »

La décision médicale partagée favorise |'observance et I’acceptation de la maladie selon les

participants.
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Une des patientes disait bien « C’est en écoutant le patient que le médecin sera le plus

efficace car seul le patient sait ce qu’il ressent. »

La DMP permet également une meilleure satisfaction du patient. La méme patiente a dit
« Une fois, mon médecin ne m’a pas écoutés, je prenais un médicament qui ne m’allait pas
du tout, j’avais beaucoup d’effets secondaires, il m’a dit de continuer... Alors j’ai changé de

médecin. »

La DMP favorise aussi selon cette participante une plus grande sincérité du patient envers le
médecin « Parfois on n’ose pas tout dire par peur des préjugés ou d’un discours moraliste,

alors que si on peut discuter et échanger avec le médecin, on dit plus de choses »

Les pistes

« Toute situation est propice a I’échange, parfois les patients n‘osent pas parler de telle ou

telle chose, si le médecin tente de dialoguer, ¢a peut débloquer certaines choses. »

Les patients insistent sur la communication entre le médecin et le malade, indispensable

pour I’entrée dans une relation de type décision médicale partagée.



DISCUSSION

4.1 Résultats

Cette étude a permis de réaliser un état des lieux de la décision médicale partagée en
médecine générale en 2016. Nous pouvons donc extraire des éléments utiles a notre

pratique.

Cet état des lieux était nécessaire car il n’existe pas d’étude similaire dans la littérature
actuelle, la majorité des études portait sur une spécialité particuliéere et non en soins

primaires.

Une thése sur les représentations et attentes des patients sur la décision médicale partagée
a été réalisée en 2009 par I’équipe de Carol L. en 4 focus groupes de patients « étudiants »,
« personnes agées en institution », « personnes vivant en milieu rural » et « personnes

participant a une association de malades ». 2°

Nos résultats en entretiens individuels sont comparables aux résultats obtenus en entretiens
en focus groupes. Dans ce travail les groupes « étudiants » et « personnes agées » se
reportaient plus volontiers vers le modele paternaliste, ce que I’'on a pu observer dans notre
étude également pour les personnes plus agées, et la décision médicale partagée semble

étre un mode relationnel vers lequel on devrait tendre.

Le rble du patient est évident dans la relation médecin malade actuelle, le patient se sent de

plus en plus acteur de sa santé. Toute situation est propice au dialogue et a I’échange.
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Ainsi dans une enquéte téléphonique réalisée en France en 2001, 93% des patients
préféraient « un médecin qui, si vous le souhaitez, vous explique précisément la situations,
vous présente les choix possibles, et vous associe a la décision » tandis que 5% préféraient
« un médecin qui vous explique I’essentiel sans entrer dans les détails et qui décide seul » et
1% seulement « un médecin qui ne vous explique rien et qui décide seul de ce qui est bien

pour vous ». 30

Un partage pas parfaitement égal

On retrouve la notion d’ambiguité dans notre travail puisque au final c’est bien une seule
personne qui prend la décision. L'asymétrie des rbles est historiguement connu et fait parti
des fondements méme du modele paternaliste. Cette asymétrie tend a étre comblée par
I'information que doit donner le médecin au patient. Or, méme avec l'information la plus
compléte et adaptée possible, elle restera insuffisante pour équilibrer le niveau de
connaissance du patient a celle du médecin. Le médecin restera toujours I'expert dans la
décision médicale et le patient le comprend bien puisqu’il ne se sent pas toujours capable de
décider pour lui-méme. Pour le patient, sa capacité a décider pour sa santé reste un des

freins au partage de décision.

Une enquéte qualitative réalisée en 2005 en Midi Pyrénées concernant des consultations au

sujet de I’hypertension artérielle retrouvait également cette notion.3!

Chercher ce que le patient souhaite vraiment savoir

Certains patients expriment la volonté de ne pas participer a la décision.
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Tout en disposant de I'information, ils expriment leur autonomie en autorisant le médecin a

prendre toutes les décisions, et donc décider de ne pas décider. Il est indispensable

d’interroger le patient par rapport a son souhait et sa capacité a participer a la décision.

Fournier C dans son étude exprime le méme point de vue. 32

La relation de confiance

Cette « autorisation de décider » passe par un sentiment trées marqué auprés des
participants : la confiance en son médecin, qui se construit au fil des années et du vécu de
chacun. Chez un grand nombre de participants nous avons pu remarquer une confiance forte
du patient envers son médecin. Le patient se remet a son médecin qu’il connait et sait que
celui ci le connalt personnellement. La phrase « Je fait confiance a mon médecin, je ne
discute pas. » est revenu maintes et maintes fois. En conséquence, I'un des freins a la
décision médicale partagée pourrait étre le patient lui-méme, puisqu’il décide de ne pas

discuter de la prise en charge.

Le patient expert

Le partage de la décision permet au patient d’étre plus autonome concernant sa santé, de
faire des choix concernant sa vie, ce gqu’il désire, ou non. Le patient a lui-méme connaissance
de son corps et de ses symptdmes. Il est son expert pour lui-méme, avec ses propres
connaissances et ses représentations de la maladie, représentations qui peuvent s’affronter

avec celles des médecins.

47



Pour une meilleure satisfaction du patient

A I’heure du consumérisme médical, avec la possibilité de consulter plusieurs médecins, d’en
changer facilement, la satisfaction du patient est un point important. Celle-ci semble étre
améliorée par la décision médicale partagée dans la mesure ol un temps de réflexion et de
parole est accordé au patient. Une écoute attentive est plébiscitée par les malades. Plusieurs
patients ont ainsi exprimé le fait de pouvoir ou vouloir changer de médecin si celui-ci n’était

pas disposé a discuter avec eux.

Cela coincide avec une étude Marseillaise ou les 64 patients ayant pu participer a la décision
médicale ont montré un taux de satisfaction de 89% d’avoir eu la possibilité d’exprimer leurs

préférences avant le traitement. (16) 33

Sans confrontation

Pour la majorité des patients, le consensus décisionnel est toujours trouvé. Il n’est pas
indispensable que le patient soit d’accord avec le médecin ou vice versa, mais |’écoute de
I'un et de l'autre et le fait d’autoriser I'autre a s’exprimer permettent une meilleure
compréhension et ainsi une meilleure acceptation de la décision finale. Le respect mutuel

estindispensable.

La perception du patient et du malade est différente

La décision médicale partagée n’a pas de représentation précise aupres des patients. Elle est
pour certains uniquement au niveau de la prise de décision, oubliant la phase informative

qui est pourtant indissociable de la DMP.
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Cette difficulté a une représentation égale pourrait expliquer la discordance observée entre

patients et médecins concernant la perception du mode de prise de décision.

Une enquéte Entred réalisée en 2007-2010 aupres de 2065 patients diabétiques et d’'un
échantillon de 2125 médecins montrait que les décisions prises étaient pergues comme
partagées par 35% des patients et 53% des médecins. Dans 37% des cas la perception du
médecin et celle du patient sont concordantes et se répartissent comme suit : 20% une

décision partagée, 14% une décision du médecin, 3% une décision du patient. 34

Différents degrés de partage

Kiesler et al ont effectué une revue de la littérature et constatent que les préférences pour la
participation dans les décisions thérapeutiques se situent dans un continuum allant du passif
a tres actif, en passant par collaboratif. Une majorité de patients souhaite collaborer ou étre

trés active, et une minorité préfére un role passif.3>

Facteurs d’influence

Nous avons aussi relevé des facteurs d’influence limitant ou favorisant I'entrée dans la

décision médicale partagée.

Le temps de consultation reste un frein a la décision médicale partagée. Le processus de
décision médicale partagée pouvant étre long, l'information, le partage d’expérience,
I’expertise du médecin, la négociation nécessaire - toutes ces étapes méritent une attention
particuliere. La charge en médecine générale est toujours importante et ce temps nécessaire

n’est pas toujours disponible.
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Le patient ressent I'indisponibilité psychique et physique du médecin lors de la consultation

et ne va pas forcément poser de question, dialoguer ou entrer dans un processus de DMP.

Une revue systématique des études observationnelles ayant reporté des données originales
sur les leviers et les freins a la mise en ceuvre de la DMP auprés des professionnels de santé

a relevé également comme premier frein évoqué par les médecins le manque de temps.36

La personnalité du médecin entre en compte dans |’entrée dans la décision médicale
partagée. Un médecin tres directif, trés « paternel » aura plus de mal a laisser place au

dialogue avec le patient. Ses représentations et ses affects ont également un impact.

Un des facteurs important pour le patient est de sentir que le médecin est disponible.
Disponible pas seulement sur le plan du temps, mais sa disponibilité physique et mentale qui
est perceptible par le langage verbal et non verbal. La communication du médecin est un des
points essentiels a améliorer. Ainsi, il sera plus aisé pour lui de s’exprimer et de parler de ses

représentations.

Du coté du patient, sa personnalité influence forcément sa participation a la décision
médicale. Un patient trés anxieux se laissera plus diriger, alors qu’un patient curieux qui
aime se sentir acteur de sa santé et autonome sera plus dans I’échange. Avec I'émergence
d’internet, les sujets de santé dans les médias et les polémiques sur certains médicaments,
certains patients sont plus méfiants et sont plus demandeurs d’information et de partage de
décision. La singularité du patient est donc importante car elle permet d’apporter un soutien

et un discours adapté.

La situation joue également sur la décision médicale partagée, avec un frein récurrent
identifié qui est I'urgence vitale. Dans ce cas la décision médicale partagée n’a pas sa place,

le patient écoutant le médecin car il ne peut y avoir de perte de temps. Cela est discutable
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car il y a toujours un choix possible, tel est le role du médecin d’exposer ses options et au

patient de les intégrer.

Les patients ont émis le besoin de participer a la décision pour |'entourage. Il semble
important pour eux d’étre informés et de pouvoir dialoguer lorsqu’un membre proche, un

enfant ou un parent, souffre d’'une maladie.

Dans cette situation, le sujet se sent davantage capable de discuter de la prise en charge
médicale pour son proche que pour lui-méme. C’est un élément nouveau du point de vue du
vécu des patients de la décision médicale partagée. Ainsi, la désignation de la personne dite

de confiance prend tout son sens.

Choix du modele de relation médecin-malade

Il N’y a pas un modeéle relationnel a privilégier car le processus décisionnel évolue avec le
temps. Une méme relation peut se rapporter a différents modéles au gré de l'interaction
entre médecin et patient. La complexité de la relation entre médecin et patient ne peut se

simplifier a un modele statique.

Aussi, Charles nuance ses propos en expliquant que les frontiéres entre les trois modeles
paternalistes, décision partagée et informatif sont poreuses et que le médecin peut dans la

méme consultation passerde I'un a "autre.3’

La décision médicale partagée favoriserait I'observance du patient, ce qui , dans un

processus d’éducation thérapeutique, semble plutét logique.1>-38

Nous remarquons qu’aucun des participants n’a évoqué les outils d’aide a la décision

médicale. Pourtant, ces derniéres années de nombreux travaux ont été réalisés, destinés aux

51



médecins ou aux patients, que les premiers doivent remplir pour préciser les avantages et
inconvénient de chaque option, tandis que les seconds indiquent leurs connaissances, leurs
besoins. Ces outils ont été développés afin de répondre aux préférences individuelles des
patients associées a une meilleure mise en ceuvre des recommandations de bonne pratique

fondées sur ’EBM.39:40

Une méta analyse regroupant 85 essais controlés publiée en 2011 par la Cochrane Database
montrait que les outils d’aide a la décision médicale partagée permettent une augmentation
de la participation du patient, une augmentation du niveau de connaissance du patient sur
les différentes options médicales, une diminution des conflits, et une meilleure

communication médecin/malade. 38
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4.2 Les forces del’études

Un sujet actuel

Qu'ils connaissent la décision médicale partagée ou non, les patients vivent dans une société
qui a changé au fil des années avec les modifications juridiques, les médias, les multiples
sources d’information. Toutes ces évolutions ont bouleversé la relation entre le médecin et
le malade. Le patient acteur de sa santé est au coeur des questions de santé publique ; il
nous semblait nécessaire de voir la mise en ceuvre et les représentations des patients au

sujet de la décision médicale partagée.

Une méthodologie adaptée a l’expression des sentiments

Nous avons pu recueillir nos données grace a une méthode qualitative par entretiens
individuels. Ce type d’entretien a permis aux patients de se livrer totalement et

probablement plus aisément qu’en groupe.

Les entretiens semi structurés permettaient de déterminer a l'avance les stratégies

d’intervention tout en restant flexibles sur|’ordre des themes abordés.

Nous avons réalisé les entretiens directement a la sortie de la consultation chez le médecin

généraliste, pour observer le ressenti des patients a l'instant “t”’, dans leur milieu méme.
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Un échantillon hétérogéene

L’échantillon constitué était assez divers dans sa géographie, avec des cabinets de plusieurs
milieux, ruraux, semi ruraux, urbains. Les classes socio économiques étaient variées. Des

patients de tout age ont été inclus afin d’avoir un maximum d’expériences différentes.

Une adhésion importante

Nous n’avons eu aucun refus. Tous les patients étaient enthousiastes a I'idée de répondre au

guide d’entretien.

4.3 Les limites de I’étude

Biais d’intervention

Un des biais de cette méthode estlié a l'influence de I’enquéteur.

L’enquéteur unique peut ne pas étre toujours objectif, et la facon dont il pose les questions
peut orienter et biaiser les réponses. De plus, le guide d’entretien est au fur et a mesure

mieux maitrisé et la qualité des réponses obtenues probablement meilleure.

Biais de sélection

L’enquéte a exclusivement été réalisée dans les Alpes Maritime. Malgré la diversité des lieux
d’entretien (Nice, Cagnes sur mer, Vence, St martin de Vésubie, L’escaréne), il n’a pas été

possible d’élargir le champ de sélection de nos patients.
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Une étude sur la France entiere semble utopique mais serait néanmoins intéressante pour

proposer des pistes d’action plus globales.

Biais d’analyse

L’analyse par I’enquéteur a pu amener a des biais d’interprétation des verbatims.

Une des limites de I'étude qualitative est également la tendance a la généralisation des

résultats a partir d’'un échantillon faible. Les résultats n’ont aucune valeur statistique, les

idées exprimées ne peuvent étre quantifiées.

Biais de recrutement et d’influence

Un autre biais est lié au recrutement des participants. lls ont tous été recrutés dans les salles
d’attente des médecins généralistes. Méme si les médecins généralistes n’étaient pas invités
a parler du sujet lors de la consultation, ils étaient au courant du sujet des entretiens et cela

pouvait les influencer vers une communication et un dialogue plus important.

Certains patients pouvaient étre génés de parler de leur relation avec leur médecin dans
I’enceinte du cabinet, sachant que le médecin était dans la salle a c6té, bien gu’ils aient été
prévenus que les interrogatoires étaient anonymes. Ils pouvaient se sentir jugés par
I’enquéteur, la question étant de l'ordre intime, de la relation propre qu’ils ont avec leur
médecin. Certains patients avaient méme peur que |'on juge leur médecin, en fonction de Ia

perception du modele qu’ils utilisaient le plus fréquemment.
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Il pouvait y avoir un biais également car les patients qui ont répondu au questionnaire
étaient les patients les plus motivés et donc peut étre des patients plus curieux et plus aptes
a communiquer avec le médecin. Aussi les entretiens duraient environ 15 minutes, les
patients pouvant évoquer le manque de temps, ayant déja consacré un temps pour la

consultation auparavant.

4.4 Pistes d’amélioration

Le frein a la décision médicale serait il le patient lui-méme ?

La décision médicale partagée semble étre le modele logique pour les médecins généralistes
de nos jours, s’adaptant aux nouvelles attentes de la pratique de la médecine. Les études sur
le vécu des médecins généralistes par rapport a la DMP montrent une réelle adhésion des
médecins a ce modele. Dans notre étude de nombreux patients ne souhaitaient pas ou
n'avaient pas le besoin d’entrer dans la décision médicale, choix qu’il faut respecter
également. Un des enjeux de la consultation serait alors d’évaluer la volonté et la capacité

du patient au partage de la décision. 4142

Faut il tout dire ? Que faut t'il dire ?

L’échange d’informations est primordial dans la décision médicale.

Ces informations sont avant tout d’ordre technique, et des outils d’aide a la décision ont été
développés a destination des patients afin d’améliorer leur participation et leur autonomie.

Mais les patients souhaiteraient également un partage d’informations moins techniques,
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plus « humaines » , axées sur les représentations et le vécu des deux protagonistes. Ce n’est

pas tant I'aspect scientifique qui importe pour le patient mais également son affect.

Partage des responsabilités ?

La décision médicale partagée pourrait étre a l'origine d’une diminution des problémes
juridiques, qui sur le modele américain et via les médias connaissent un accroissement

important.

Une meilleure satisfaction pour une diminution des recours inappropriés aux soins ?

La décision médicale partagée, en augmentant la satisfaction du patient, pourrait diminuer
les surutilisations de soins recommandés mais inadaptés a la demande du patient, ou le

mésusage des soins.
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CONCLUSION

Connaftre en 2016 le ressenti des patients était I’objet de notre thése.

L'intérét était d’ observer les patients dans leur milieu méme.

Les études concernant la décision médicale partagée ont souvent été réalisées aupres de

médecins.

Nous avons obtenu un échantillon de 23 patients, et uniquement dans le département des
Alpes Maritimes. La décision médicale partagée est un sujet d’actualité et est inscrite dans
I’enseignement des facultés de Médecine. Les médecins sont désormais sensibilisés a ce
sujet. Nous avons pu observer des difficultés d’'une part sur la compréhension du concept
par les patients et d’autre part sur le peu de questionnements de certains participants
concernant la DMP. Nous avons tout de méme relevé plusieurs freins et leviers a la décision
partagée et constaté que le concept est bien ancré sur le terrain en 2016. Nous pouvons
imaginer une étude de plus grande ampleur a |'échelle nationale afin de pouvoir dégager

une homogénéisation des résultats et ainsi améliorer notre relation médecin -malade.

La décision médicale partagée est bel et bien le fruit d’'une évolution multifactorielle de ces
dernieres décennies. Elle apparait comme un modele logique, s’adaptant a la société

actuelle, aux nouvelles attentes du milieu médical et des patients.

Son inscription dans la loi de 2002 relative aux droits des malades Iui a donné toute

possibilité d’exister en tant que telle.
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Il nexiste pas une décision médicale partagée mais des décisions partagées. La relation
médecin malade évolue avec le temps, les personnes et les situations. Une adaptation a
chaque instant est primordiale. La communication est un point fondamental a prendre en

compte afin d’améliorer cette relation.

La décision médicale partagée répond aux besoins de nos patients et la nécessité de respect

mutuel et d’'un sentiment d’autonomie.

L’état des lieux réalisé montre une réelle adhésion des patients a cette démarche et une

applicabilité certaine sur le terrain.
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ANNEXES

Annexe 1

Questionnaire social démographique
Sexe

Age

Profession

Lieu du cabinet du médecin traitant
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Annexe 2

Le guide d’entretien

1/ Que pensez vous de la décision médicale partagée ?

2/ Quels sont les freins a la décision médicale partagée ?

3/ Qu’est ce qui pourrait faciliter I’entrée dans la décision médicale partagée ?

4/ Dans quelles situations pourrait- il y avoir partage de la décision ?

5/ Avez-vous des choses a ajouter ?

Guide d’entretien modifié

1/ Que pensez vous de la relation médecin-patient ol les deux protagonistes prennent une

décision ensemble apres partage d’informations ?

Relance 1: Quel est votre vécu par rapport aca ?

Relance 2 : Prenez exemple sur la consultation que vous venez d’avoir

2/ Quels sont les freins au partage de la décision ?

3/ Qu’est ce qui pourrait la favoriser ?

Relance : Par exemple les documents que vous pouvez trouvez sur internet, les

magazines,... ?

4/ Dans quelles situations pourrait-il y avoir partage de la décision ?

5/ Avez-vous des choses a ajouter ?
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Annexe 3

Exemple d’entretien

Femme 85 ans psychologue 16 min
Que pensez-vous relation médecin-patient ol les deux protagonistes prennent une décision

ensemble apres partage d’informations ?

C’est trés bien, méme si souvent ce n’est pas pratiqué car il y a beaucoup de médecins de
I’ancienne génération... les médecins qui pratiquent ¢a sont plutét des médecins qui ont
I'expérience de la psychologie... une notion psychanalytique... il y a toute une facon de le
faire. Moi personnellement j’ai la chance d’avoir un médecin trés consciencieux qui a toutes
ses connaissances psychanalytiques mais en méme temps beaucoup d’humour... il me dit
vous retournez au club med !!!l il est un excellent médecin plein de rigueur mais avec un

discours que I'on peu comprendre.

Quel est votre vécu par rapport a ce mode relationnel?

C’est un peu moi qui I'ai imposé ; je suis trés indépendante, j’ai fait toute une formation
psychologique, et pour avoir une bonne relation, il ( mon médecin) y a un minimum de
souplesse, d’adaptabilité, d’écoute. On peut ne pas étre d’accord, mais qu’on vous consulte,
qu’on vous donne la possibilité de s’expliquer, ce qu’on ne peut pas accepter... il me connait

beaucoup, il connait ma fille, donc il peut relativiser et faire la part des choses.
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Quels sont les freins au partage de la décision ?

Mon médecin mon médecin n’hésite pas a rester une heure avec moi... c’est important de
prendre son temps et d’étre a I’écoute. Maintenant, les médecins n’ont plus le temps, ils ont

beaucoup de papiers, ils sont pressés, la salle d’attente est pleine.

Les caracteres aussi, il y en a des autoritaires, « je suis le docteur » « je suis le savant », c’est
une question de caractere. Certains sont en « rivalité » avec la mére vis-a-vis d’un enfant, et

I’enfant ressent I’'anxiété de part et d’autre.

Quels seraient les facteurs favorisants ?

C’est le médecin qui doit donner le « la », s’il vous dit vous avez ceci ou cela, qu’il demande «
qu’est ce que vous en pensez ? », qu’il donne son diagnostic avec toute son expérience de
médecin mais qu’il demande « qu’est ce que vous en pensez » est ce que ¢a vous fait du bien
? » . Le plus important, c’est I’écoute. Il ne faut pas qu’il soit un dne ! De mon cété dans la
mesure que I'on m’explique ou que I’on m’écoute, je suis d’accord. Je suis assez objective
pour me rendre compte que je ne peux m’occuper de moi seule. J’en ai voulu a ma fille, mais

j’avais envie d’étre seule... et ma fille ne I’a pas trés bien compris.

Par exemple, ce que vous pouvez trouver sur internet ?

Personnellement non, ¢a ne m’aiderait pas. Si j’ai confiance en quelqu’un, je lui fais confiance
totalement. Il est beaucoup plus qualifié que moi, s’il me dit que c’est mieux de faire ¢a, je le
fait. Parce que s’il faut en plus un malaise physique pathologique et avoir un raisonnement
intellectuel, c’est source d’anxiété... éliminons I’anxiété. Si je n’ai pas confiance, je quitte mon

médecin.
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Résumé

AUTEUR : CHEUNG Christine

Date de la soutenance : Jeudi 13 octobre 2016

Titre de la thése : la décision médicale estelle partagée ? le vécu des patients
Thése, M édecine, Nice

Cadre de classement: DES de Médecine Générale

Mots clés : décision médicale partagée, patients, étude qualitative, ressenti

Contexte : La décision médicale partagée est un modele récemment décrit dans la littérature
et fait partie de la panoplie relationnelle du médecin. La mise en ceuvre de celle-ci sur le
terrain est encore peu connue.

Objectif : L’objectif de cette étude était de recueillir I’expérience des patients concernant la
décision médicale partagée en cabinet de médecine générale.

Méthode : Il s’agit d’une étude qualitative reposant sur l'analyse de 23 entretiens
individuels de patients du département des Alpes-Maritimes.

Résultats : Les entretiens ont pu €tre réalisés dans 6 cabinets de médecins généralistes. Les
participants adhéraient réellement a la décision médicale partagée. Un des freins majeurs
relevé par les patients était le manque de temps en consultation. Ils souhaitaient que 1’on les
interroge sur ’envie ou non d’entrer dans la décision et sur quelles informations ils
aimeraient partager. La personnalité et du médecin et du patient interviennent dans I'entrée
dans la décision médicale partagée.

Conclusion : Les patients sont de plus en plus demandeurs d’information et souhaitent faire
partie de la décision. La confiance du patient envers son médecin est indéfectible, les
patients ont besoin néanmoins d’étre rassuré, et une bonne communication tend a rendre

meilleure la relation médecin-patient.
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