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Pensées philosophiques en avant-propos

Eric Fiat, Joél Ceccaldi

n un demi-siécle, I'on est passé

du monde clos et stable d'une
médecine hippocratique bimillénaire
a un univers sanitaire contemporain
en expansion ou deux nébuleuses se
font face : d'une part celle du malade
et de ses proches familiaux, amicaux,
associatifs voire communautaires,
d'autre part celle du médecin ré-
férent flanqué d'une nuée croissante
de professionnels du diagnostic, du
traitement, de la gestion et plus glo-
balement du soin. Véritable révolu-
tion copernicienne, le patient n'est
plus le simple satellite du médecin,
seul décideur légitime, au sein du
« colloque singulier » cher a Georges
Duhamel : les lois — non celles de la
vie mais celles de la République —,
ont installé, le 4 mars 2002, la per-
sonne malade au centre d'un proces-
sus décisionnel dont la complexité et
la fréquence de mise en ceuvre aug-
mentent au prorata des avancées
que la techno-science médicale op-
pose a des maladies jadis mortelles,
et aujourd’hui devenues curables, ou
du moins compatibles avec une vie
dont la durée augmente, certes,
mais jusqu’a quand et a quel prix ?

A la pointe de ce mouvement qui
s'accélére, I'"hématologie se doit
d'ajuster ses pratiques. Pour mieux
décider, non seulement au cas par
cas, mais aussi de maniere a ce que
personne n'ait a patir d'une perte
de chance a I'échelle du territoire,
les professionnels de I'hématologie
organisent des réunions de con-
certation pluridisciplinaires (RCP)
visant a proposer a chaque malade
dont le dossier est présenté et
discuté collégialement, le ou les
meilleurs choix possibles au regard
des données de ['evidence-based
medicine disponibles. Sur cette base,
et sur celle d'une connaissance et
d'une prise en compte optimales
des comorbidités, de ['histoire,
de la culture, des préférences
de la personne et de sa situa-
tion, le médecin référent partage
la décision avec ladite personne.
La décision vient ainsi ponctuer
cette procédure faite d'échanges
d'informations et de points de vue,
et doit inaugurer la mise en ceuvre
pratique du protocole finalement
choisi, objet d'une sorte de con-
sentement mutuel préalable.
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Tel est du moins I'horizon, la ligne qui doit diriger, I'idéal
qui doit réguler les choix de I’'hématologue. Il faut cepen-
dant remarquer que dans la vraie vie du soin au chevet des
patients, grand est le décalage entre cet idéal régulateur et
la réalité quotidienne, qui plombe la démarche prévue et
embourbe les procédures imaginées par les experts. Loin
de désespérer ou de démotiver, cet espace entre le prescrit
et le réel, au cceur du métier de clinicien, entre la particu-
larité d'une proposition RCP et la singularité d'une situa-
tion personnelle, reste a habiter, a la fois par I'ensemble
des professionnels concernés, les proches et d’abord par le
malade lui-méme, a condition qu’il le veuille et le puisse !
Il n"est pas rare en effet que la personne décide de... lais-
ser son médecin décider, lui déléguant en confiance une
décision dont la loi I'a pourtant faite acteur principal.
'accueil de cette confiance nest-il pas I'un des devoirs du
médecin, qui doit pour en étre digne faire preuve d'une
conscience a la fois professionnelle et éthique ? Il ne s'agit
donc pas tant d’obliger le malade a étre acteur de la déci-
sion, que de lui en offrir la possibilité. Ouvrir une chambre
d’écho a la bonne acoustique, un vide de bonne qualité
ou il puisse s'exprimer, est autre chose que de I'obliger a
décider. Il ne faut pas oublier, en outre, les situations de
plus en plus extrémes et complexes ou le malade n'est
malheureusement plus en état d'exprimer sa volonté, et
celles, pas si rares en hématologie, ou I'urgence vitale fait
passer le consentement apres la nécessité thérapeutique,
au moins provisoirement.

Nous y voila : comment passer du savoir au faire, du ra-
tionnel au raisonnable, des souhaitables au préférable, du
possible au réel et inversement, sachant qu'il faut désor-
mais intégrer dans I'équation une multitude de parametres
hétérogénes et une multiplicité de points de vue aussi
|égitimes que divergents ? S'il valait mieux jadis s'abstenir

dans le doute, il convient maintenant de décider malgré
et méme avec I'incertitude inhérente aux situations ren-
contrées. Disons-le avec les mots d'Edgar Morin : « Ce qui
nous manque le plus, ce n’est pas la connaissance de ce
que nous ignorons, mais I'aptitude a penser ce que nous
savons. » Et ne serait-ce que pour éviter les effets délé-
téres de la fatigue et de I'oubli ou I'interférence des affects
sur la qualité d'une décision reposant sur les épaules d'un
seul, aussi brillant soit-il, n"est-ce pas ensemble qu’une
telle pensée peut et doit s'élaborer ?

Montaigne disait que quand nos propres lumiéres sont
insuffisantes pour éclairer quelque situation, il nous faut
« limer notre cervelle contre celle d’autrui ». N'est-ce pas
ce a quoi nous invitent les nouvelles dispositions de la dé-
cision médicale ? Certes, il y a toujours risque que ces
dispositions — qui associent a la décision de I"'hématologue
d’'autres hématologues, ainsi que d'autres médecins et
d’'autres soignants, tout aussi bien que les proches du
malade et surtout que le malade lui-méme — ne s’enlisent,
ne s'embourbent dans la réalité quotidienne de la vie du
clinicien. Il'y a alors risque que toutes ces dispositions et
ces nouvelles procédures, bien loin d'étre I'origine de la
décision, n’en soient que la ratification. Dans ce cas, la
consultation des autres ne serait qu'une mascarade. Ce
risque, cependnat, peut et doit étre surmonté : alors
I'hématologue, sans rien sacrifier de son autonomie, se
rendrait capable d'écouter d'autres voix que la sienne,
spontanée. Cette écoute n’est certes pas sans risque.
Il est beau, néanmoins, pour I"'hématologue de courir ce
risque : qu'y a-t-il de plus beau que de se rendre attentif
a la singularité du cas d'un patient que sa maladie
confronte a I'angoisse, a la souffrance et a la mort, en somme
de ne pas le laisser seul avec sa souffrance, comme disait
Levinas ?

Les réunions de concertation pluridisciplinaires en hématologie :

quelle place pour la délibération ?

Sandra Malak

De la collégialité

Nul ne saurait se targuer d’un savoir absolu dans un
domaine aussi précis soit-il. A plus forte raison, quand
il s'agit de prendre une décision aussi complexe qu’un
choix thérapeutique pour une personne donnée.
La multiplicité des avis et des points de vue devrait
alors nous aider a arriver au plus prés de la décision
la plus juste possible. Actuellement, dans le cadre de
traitements aussi graves que ceux des pathologies

malignes, les décisions doivent étre prises collégiale-
ment, dans le cadre de réunions de concertation
pluridisciplinaires (RCP).

Selon R. Mornex : « La collégialité est nécessaire pour bé-
néficier du maximum de compétences, pour confronter
les positions en face d’une décision a tonalité éthique et,
parfois, pour partager les responsabilités, en multipliant les
avis on peut arriver a des positions contradictoires. Lorsqu’il
n’existe pas d‘argument faisant autorité, I'avis décisif re-
vient a celui auquel le malade s’est confié initialement. Il
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s’agit la d’une conséquence concréte du contrat tacite liant
le malade a son médecin qui assume ainsi sa responsabili-
té » [1]. Si le colloque singulier conserve toute sa légitimité,
la notion de groupe parait ici essentielle. « Cette approche
avec ses interactions correctives est porteuse d’une con-
tenance, d’une solidarité mais, également, d’une humilité
nécessaire. » [2].

Cependant, si la pluridisciplinarité, I'échange et la disposi-
tion au questionnement sont nécessaires au débat, ils ne
sont pas suffisants pour garantir une décision éthique.
Pour arriver a une « éthique de la discussion » telle que
I'avait imaginée Jurgen Habermas, basée sur un déroule-
ment harmonieux des échanges, un certain nombre de
préceptes ont été édictés.

lls ne sont pas en eux-mémes des impératifs, mais des
objectifs vers lesquels tendre. Une premiere regle est énon-
cée comme suit par Habermas : « Chacun doit pouvoir
exprimer ses points de vue, ses désirs et ses besoins » [3].
Respecter la parole d’autrui libre de s'exprimer, sans pres-
sion hiérarchique ou d’autorité, I'écoute, ne pas couper
court a la discussion sont autant de préalables a la tenue
méme de cette discussion. Une autre régle consiste a
s'astreindre a « problématiser toute affirmation quelle
qu’elle soit » [3]. Ainsi, I'argument de |'évidence ne saurait
étre recevable, toute prise de position devra étre argumen-
tée autant que possible.

Les réunions de concertation
pluridisciplinaires en cancérologie

Historique

De tout temps, les médecins se sont regroupés pour discu-
ter des cas difficiles et complexes, partageant ainsi savoirs
et compétences, mais également divergences. L'apparition
de la cancérologie en tant que discipline a été d’emblée
accompagnée par la mise en place de réunions de discus-
sions thérapeutiques, telles que les comités promus par les
centres de lutte contre le cancer. Cependant, la générali-
sation et la formalisation systématique des RCP sont plus
récentes, et répondent a une demande des patients de bé-
néficier d'un avis pluridisciplinaire mais aussi de disposer
d’une information plus compléte et étre impliqué dans les
décisions [4]. Ceci a été inscrit dans la loi du 4 mars 2002
relative aux droits des patients, puis dans le Plan cancer
de 2003-2007 [5] et renforcé dans les deux Plans cancer
qui ont suivi [6, 7]. Répondant a une définition et a des
critéres d’organisation et de tracabilité bien précis, la RCP
est devenue exigible pour toute décision thérapeutique en
cancérologie. Malgré cela, une évaluation récente estimait
que seuls 80 % des patients traités pour un cancer avaient
vu leur dossier examiné en RCP [7].

L’hématologie, une spécialité oncologique a part

La prise en charge des hémopathies malignes a connu

ces dernieres années des avancées majeures, avec des in-

novations thérapeutiques qui révolutionnent nombre de
pathologies que les hématologues prennent en charge.

Cependant, il existe plusieurs spécificités, propres a notre

spécialité et a ces situations qui peuvent étre source de

tensions éthiques importantes.

— Une grande efficacité thérapeutique avec des potentiali-
tés de guérison, mais aussi des risques d’'échappement,
et donc des enjeux décisionnels cruciaux.

— Une forte iatrogénie liée a des thérapeutiques souvent
lourdes et intensives, ol le « prix a payer » est tel que
I'espoir suscité supporte difficilement la déception.

— Le grand nombre de pathologies prises en charge dans
nos services (plusieurs centaines d’hémopathies), la ma-
jeure partie répondant aux critéres de cancers rares [8].

— Dans ce contexte de rareté, le recours fréquent a la litté-
rature et aux expertises nationales voire internationales.

— Limprévisibilité et la rapidité des évolutions rendant par-
ticulierement difficile toute anticipation.

— La perspective d’'une curabilité a des stades trés avancés
et parfois méme aprés plusieurs lignes de traitements.

— Une structuration de la recherche clinique en groupes
coopérateurs particulierement efficiente et reconnue
au niveau international, avec une prééminence de la
recherche académique.

— De nombreuses innovations thérapeutiques, avec la
nécessité d'un suivi permanent des données actualisées
de la science.

— Une culture biologicoscientifique parfois vécue comme
contradictoire avec |'attention a la personne.

— Une discipline tres hospitaliere et universitaire, I'activité
hospitaliére privée étant tout a fait exceptionnelle.

Pour la premiére fois, le troisieme Plan Cancer 2014-2019
aborde les spécificités liées a I'hématologie ; ce n’est
cependant que pour traiter du point de vue organisation-
nel des greffes de cellules souches hématopoiétiques.
Ainsi, la curabilité et la rareté, principales caractéristiques
de nombre d’hémopathies, sont reconnues comme des
facteurs d’importantes difficultés décisionnelles et le re-
cours a la RCP a alors un réle majeur pour I'aide a la ges-
tion de I'incertitude médicale [9].

Role des réunions de concertation
pluridisciplinaires

Communication

L'exercice de la collégialité, impliquant tous les acteurs
concernés, permet, par I"harmonisation des points de vue,
d'arriver a la décision la plus juste possible. Le bénéfice du
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consensus, permet un meilleur vécu de la décision par cha-
cun, évite les incompréhensions et les tensions inhérentes
a des situations délicates.

La RCP est le plus souvent percue par les médecins comme
un environnement favorable a la discussion, lieu de for-
mulation de projets thérapeutique optimaux. L'approche
collective de la décision médicale accroit la légitimité de
celle-ci, en réponse notamment aux incertitudes et aux
complexités croissantes auxquelles sont confrontés les mé-
decins. Le caractere dramatique de I'erreur médicale rend
par ailleurs sans doute plus acceptable le recours aux avis
de pairs lors de la prise de décision [9]. Ainsi une majorité
de médecins estiment que la consultation d'annonce est
facilitée quand la décision a été débattue en RCP [10].
Dans une étude portant sur plusieurs comités, un quart des
décisions finales allaient a I'encontre de I'avis du médecin
qui présentait le dossier [9]. Le consensus doit-il &tre systé-
matiquement recherché et obtenu ? Visiblement, pas néces-
sairement. La présence de dissensus améliorerait la discus-
sion dans diverses expérimentations psychologiques sur la
prise de décision [11]. « Le silence du consensus est suspect
et doit étre craint car il gomme l'altérité. » [12]. Le risque se-
rait celui d'un faux consensus de facade, ou le dissensus exis-
terait mais ne serait jamais exprimé ; cette situation pourrait
plutét indiquer un manque de communication ouverte qui
aurait immanquablement un impact négatif sur le processus
décisionnel. « Le dissensus doit étre pensé non pas comme le
mal mais comme la structure méme du débat. » [13].

Impact sur la décision

Il apparait que la RCP a un réel impact sur la décision
thérapeutique avec de 2 a 52 % de propositions théra-
peutiques modifiées suite a la discussion pluridisciplinaire.
Quand cela était étudié, ces changements tendaient sou-
vent vers une plus grande adhésion aux guidelines [14].

Il apparait également que dans environ 10 % des cas, les
RCP n'arrivent pas a émettre un avis ; les entraves les plus
fréguemment citées sont le manque d'information sur la
maladie (imagerie, bilan d’extension, anatomopathologie)
ou les comorbidités. Méme quand une proposition est for-
mulée, celle-la ne paraft pas appliquée dans 1 a 16 % des
cas ; les raisons sont diverses, en particulier le choix du
patient, la mise en évidence de données cliniques qui ren-
dent la décision inappropriée, tel qu’un état général trop
altéré, ou enfin une nouvelle évolution clinique changeant
les données de la discussion [14].

Efficacité

Plusieurs études, menées dans différentes spécialités on-
cologiques hors hématologie, suggérent une amélioration de
la survie des patients dont le cas a été étudié en RCP [15,14].
Le fait méme de discuter leur proposition thérapeutique en-
tre plusieurs spécialistes est vécu trés positivement par les

patients, qui y voient I'occasion de bénéficier d'une exper-
tise maximale. Ainsi, dans une étude francaise, 80 % des
patients percevaient I'avis de la RCP comme rassurant, sans
gue cela ne remette en cause la confiance gu'ils avaient dans
leur médecin référent, la quasi-totalité (96 %) ayant une to-
tale ou une grande confiance dans celui-ci. Il était ainsi af-
firmé que le médecin référent est celui qui est compétent
pour le choix du traitement au-dela méme de I'avis collégial
et de leur propre participation au choix du traitement [10].

Formation

La RCP est reconnue comme un moment de formation
privilégié, pour les juniors, mais également pour les mé-
decins confirmés, avec une mise en commun des con-
naissances et un partage d’expérience. Cet aspect est
institutionnellement valorisé a travers la validation de la
démarche de formation continue.

La préparation du dossier en amont de la RCP, quand
elle est possible, est souvent un moment essentiel
d'approfondissement et de réappropriation des données
du dossier médical.

De maniere indirecte, ces réunions sont une incitation
pour les médecins a se plonger dans la littérature scienti-
fique et a se I'approprier, de maniére a apparaitre comme
compétents aux yeux des autres participants [9].

L’enjeu institutionnel

Il'y a clairement un objectif de tracabilité, de limitation des
décisions inappropriées et de leur colt. Dans un contexte
de standardisation des pratiques et de recours aux RCP
ayant pour objectifs d'effacer les attitudes estimées inap-
propriées, les médecins qui s'en écarteraient pourraient
étre jugés par leurs pairs comme coupables « d’erreurs
normatives » [9]. La montée de I'evidence-based medicine
peut aboutir a la formalisation d'attitudes thérapeutiques
et vise a fonder les pratiques sur les données de la sci-
ence, il devient alors plus difficile pour un médecin seul
d’'invoquer le colloque singulier pour se soustraire ou ré-
sister au controle/conseil des pairs [16].

En France, aucune évaluation de I'impact qu’a eu cette
mesure importante du premier plan cancer, qu’était la mise
en ceuvre des RCP, n'a été conduite a ce jour. Cependant,
il s'agit d'un dispositif lourd, nécessitant d'importantes
ressources médicales souvent difficiles a mobiliser. Son ap-
plication systématique a tout patient sera susceptible de
poser probléme a I'avenir, compte tenu de I"évolution de
I'incidence des cancers et de la diminution prévisible du
nombre d’oncologues.

Processus décisionnel

A ce jour et & notre connaissance, il n'existe que trés peu
de données sur le déroulement des RCP en hématologie ;

Hématologie
vol. 21 n° supplement x, mois 2015



. De la délibération collégiale a la décision partagée : enjeux éthiques en hématologie

les données francaises sont encore plus rares [17-20]. Les d’'éléments ne peuvent étre issus que des expériences lo-
données les plus larges sont issues d'une étude anglaise cales et partagées.

réalisée en 2009, portant sur I'ensemble des RCP en can-

cérologie, ou les hématologues répondant au question- Qui discute ?

naire se distinguaient régulierement (tableau 1 [17,18]). Les textes détaillant le mode de fonctionnement des RCP
En I'absence d'une évaluation globale nationale du fonc- en France insistent sur la participation de trois médecins
tionnement des RCP d’hématologie, un certain nombre de spécialités différentes avec au minimum un chirurgien,

Tableau 1. NHS national Survey [18]

Statements with differences Agreement by tumour type (%)
Br CR Lun Gyn H&N UGl Uro Hem
The team
Leadership
The same individual should chair the MDT meeting on a 74 82 89 80 92 87 80 72

regular basis
Team working and culture

A good MDT can save you time elsewhere in the period 924 88 92 93 924 91 91 74
between meetings

Meeting organization and logistics
Preparation before MDT meetings

All MDT COTe members need to do some 83 77 83 80 87 81 74 20
prepalltion before the meeting

Case summaries should be circulated before the meeting 50 50 54 69 77 67 58 65
Late additions to the agenda should not be allowed 74 61 63 76 74 77 82 78

unless clinically urgent
Organisation/administration during MDT meetings

What is the maximum length of time an MDT should 105 75 75 105 75 90 105 105
last? (minutes)
What is the optimum number of cases your MDT can 30 20 20 20 <15 20 20 20

discuss during a single meeting?
Patient-centred clinical decision making
Patient-centred care

A patient's case should not be discussed unless 65 68 71 57 82 53 64 83
someone is present who has been involved in
assessing the patient

Clinical decision-making process

MDT discussion results in improved timeliness of 87 88 88 86 20 88 84 58
tests/treatments

MDT discussion results in improved patient choice 76 66 70 65 74 65 71 41
MDT discussion results in improved patient involve- 73 59 57 57 71 65 59 34
ment in decisions

MDT discussion results in Increase in proportion of 71 78 93 88 95 78 64 53
patients staged

MDT discussion results in improved survival rates at 87 84 78 81 90 78 76 58
appropriate intervals

Specialist palliative care representation is essential at 20 53 69 45 63 67 30 21
every MDT meeting

Specialist palliative care attendance is not needed if 94 69 57 83 69 59 86 89
there are referral mechanisms

All patients with recurrence/progressive disease should 92 94 67 87 98 85 79 81
be discussed by MDT

Oncologists should not make treatment decisions on 63 78 40 71 92 72 61 64
patients with recurrence/progressive disease without

MDT support
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un radiothérapeute et un oncologue médical. Il est égale-
ment attendu la participation d'un radiologue et d'un
anatomopathologiste. Qu’en est-il du quorum en héma-
tologie et de I'exigence de participation de médecins de
trois spécialités différentes ?

Contrairement aux RCP pour cancers solides, en héma-
tologie, les thérapeutes sont essentiellement les hémato-
logues eux-mémes : il ne sera fait appel au radiothéra-
peute que tres ponctuellement, et encore plus rarement
au chirurgien. Nous pourrons tout a fait bénéficier de
I'expertise des radiologues et des anatomopathologistes
pour l'interprétation des dossiers, mais nous bénéfici-
erons également de la présence d’autres spécialistes tels
que nucléaristes, cytologistes, cytogénéticiens, molécular-
istes, etc. Pourtant, ces confréres, bien qu‘essentiels a la
compréhension de la complexité des dossiers, ne partici-
peront pas de la méme facon a la discussion thérapeutique
qu’un chirurgien, un radiothérapeute ou un oncologue
médical autour d'un cancer du sein. S'agit-il alors d'une
pluridisciplinarité de facade, la discussion thérapeutique
n'ayant lieu au final qu’entre hématologues ?

D’autres intervenants peuvent parfois, selon les habitudes
locales, prendre part a la discussion : gériatres, spécialistes
des soins de support ou des soins palliatifs, pharmaciens,
réanimateurs, spécialistes d’organes, généralistes, infirm-
iers coordonnateurs ou référents. ..

Quelle forme de réunion de concertation
pluridisciplinaire ?

A notre connaissance, une grande variété de RCP existe
en hématologie, aussi bien dans les thématiques (générali-
stes, lymphoides, myéloides, greffes, de recours dans cer-
taines pathologies) que dans les formes (locales, interhos-
pitaliéres, nationales par téléconférence, vidéoconférence,
web-conférence, exclusivement par mail...).

Il est difficile de savoir si tous les patients pris en charge
dans les services d’"hématologie sont bien présentés ou en-
registrés en RCP. Est-ce le cas pour les thrombocytémies
essentielles en abstention thérapeutique, les leucémies
lymphoides chroniques de stade A, les gammapathies
monoclonales de signification indéterminée, les difficultés
diagnostiques, les cas difficiles en hématologie bénigne ?

Contenu de la discussion

Il est démontré que les discussions portent essentiellement
sur les éléments apportés a la connaissance des membres
de la RCP ; or, les informations partagées portent essen-
tiellement sur la maladie, et non sur les caractéristiques
propres des patients. « Paradoxalement, I'implication
d’humanité est encore trop souvent crainte par le soi-
gnant, comme si elle signalait un danger d’envahissement
affectif, de contamination possible de la misére hu-
maine. » [12] Les éléments spécifiques a une personne

donnée — tels que comorbidités, données psychosociales
ou préférences personnelles — ne sont évoqués, quand
ils le sont, que dans une bien moindre mesure [21, 19].
Pourtant, la non-prise en compte de ces parametres est la
premiére cause d'échec du processus décisionnel amenant
a I'émission d’une proposition thérapeutique inadaptée a
la situation du patient et donc non mise en ceuvre

Par ailleurs, dans notre spécialité essentiellement univer-
sitaire, il est attendu que la hiérarchie hospitaliére tienne
une place particulierement importante dans la discussion
et I'option thérapeutique retenue. Cette discussion devrait
pouvoir se tenir dans un contexte de respect mutuel,
d’absence de jugement voire de bienveillance. En pra-
tique, il n’est pas rare que le moment de la RCP soit un
temps de tensions exacerbées avec une mise en exergue
des rivalités. Le recours a la collégialité ne place en aucun
cas les différents intervenants sur un pied d’égalité. En
plus des éléments scientifiques issus de la littérature médi-
cale, les arguments d'autorité, les relations d’influence, le
partage d'expérience, I'expertise reconnue et la facon de
les amener vont étre des éléments déterminants du pro-
cessus.

Une autre caractéristique importante de I'hématologie
est la variété des maladies traitées. Ainsi, il existe souvent
une répartition des compétences entre les médecins d'une
méme RCP, en fonction des expertises plus ou moins mar-
guées par pathologie et en fonction des disponibilités des
uns et des autres pour se rendre aux réunions des groupes
coopérateurs et suivre |'actualité médicale. Les autres hé-
matologues participeront a la discussion mais reconnai-
tront souvent une compétence particuliere a I'expert de la
pathologie. En dehors méme des RCP de recours, la varié-
té des pathologies est telle qu'il est fréquent que soit fait
appel a tel expert reconnu au niveau national, voire inter-
national, sur une pathologie donnée (e.g., A. Jaccard pour
I'amylose). Cependant, quel statut donner alors a cet avis
demandé par le médecin référent ? Quelle responsabilité
attribuer a celui qui donne I'avis ? Avis qui sera pourtant
présenté en RCP, fera argument d’autorité et sera le plus
souvent retenu ?

Enfin, bien que cela ne soit probablement pas spécifique
a I'hématologie, il semble difficile de ne pas tenir compte
des enjeux institutionnels qui influent plus ou moins ou-
vertement sur la discussion thérapeutique : indisponibilité
de lits d'hospitalisation faisant pencher la balance vers
I'azacitidine plutot que la chimiothérapie intensive dans
une leucémie aigué myéloblastique du sujet agé, difficul-
tés d'accés a telle molécule qui fera privilégier telle autre,
volonté de développer la greffe et élargissement des indi-
cations, etc. Ainsi, la RCP est le lieu privilégié de repérage
des possibilités d’inclusion dans un essai clinique. La ca-
pacité d'inclusion et la participation a la recherche clinique
sont souvent un enjeu institutionnel important pour les
services. Quand un essai est disponible, I'inclusion est-elle
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questionnée comme étant la meilleure option thérapeu-
tigue ou s'impose-t-elle ? Le risque serait alors une instru-
mentalisation de la personne malade, au profit du systeme
de production de la connaissance scientifique.

Quelle place pour les patients ?

Il est attendu que le consentement des patients soit donné
avant que leur dossier ne soit présenté en RCP ; la réalité
de cette pratique reste a évaluer.

Comme nous l'avons vu plus haut, la présentation des
spécificités de la personne malade dont le dossier est
discuté est essentielle a la pertinence de la proposition
thérapeutique qui sera formulée. Qui serait donc le plus
a méme de représenter les intéréts du patient ? Pour cer-
tains et |'expérience en a été faite, il s'agirait du patient
lui-méme, premier concerné par la décision et détenteur
d’un savoir unique sur son vécu et ses attentes. Ces ex-
périences n'ont cependant pas été étendues, notamment
du fait des difficultés d'organisation, d'un stress important
pour les patients et d'une possible entrave a la discussion
des soignants.

Dans une autre étude, il a été demandé aux patients ce
gu’ils considéraient comme des éléments importants a
discuter. Ils ont reconnu I'importance des éléments qui les
caractérisaient, et sans vouloir étre présents pendant la dis-
cussion, ils comptaient sur les soignants pour représenter
leur point de vue. La personne la plus fréquemment citée
comme a méme de les représenter était I'infirmier clinicien
spécialiste (cette fonction trés développée aux Royaume-
Uni a un roéle clé dans la prise en charge des personnes
suivies pour un cancer), tandis qu'ils n’estimaient pas par-
ticuliérement pertinente la présence de leur médecin gé-
néraliste. Dans tous les cas, il leur paraissait impensable
que leur dossier puisse étre discuté et une décision prise
sans qu’un soignant les ayant rencontrés en personne ne
soit présent [22].

Sur le plan du partage de la décision, tous les patients
attendaient du médecin référent qu'il se positionne claire-
ment sur le choix du traitement, et la majorité d’entre eux
souhaitaient étre associés a la décision thérapeutique.
Seuls 10 % ne le souhaitaient pas [10].

Une question importante est également celle de la respon-
sabilité. On pourrait craindre la dissociation entre, d'une
part, un comité qui émet un avis contraire a celui du mé-
decin référent, et, d'autre part, ce méme médecin référent
se trouvant alors en situation de présenter au patient une
proposition qui n'avait pas sa préférence. Cette situation
pourrait aboutir a une forme de fragmentation du proces-
sus décisionnel ou le sentiment de responsabilité se dis-
soudrait. De facon caricaturale, on pourrait imaginer des
décideurs, désinvestis de la réalité du patient, prenant une
décision désincarnée, et d'autre part un médecin appli-
guant la décision sans états d’ame puisque celle-ci aurait

été prise par un comité expert. Le risque serait alors im-
mense d'une déshumanisation des pratiques au détriment
des intéréts de la personne malade, oubliant le bien pre-
mier du patient, pour potentiellement nous perdre dans la
« banalité du mal » telle que pensée par Hannah Arendt.
En pratigue, il ne doit faire aucun doute que c’est le role
et la responsabilité de I'hématologue référent de faire la
recommandation thérapeutique qui lui paraft la plus perti-
nente, en argumentant une éventuelle divergence avec la
RCP, de partager cette proposition avec la personne con-
cernée et de mettre en ceuvre le traitement.

Les possibilités d’amélioration des réunions
de concertation pluridisciplinaires

Actuellement, de nombreuses pistes sont en cours
d’exploration, de facon a réfléchir aux différents aspects
qui permettraient d’améliorer les RCP [21].

La capacité a travailler en équipe de maniére efficiente est
soulignée comme étant cruciale et reposerait essentiel-
lement sur des compétences non nécessairement médi-
cales, telles que le leadership, une culture de communica-
tion au sein de I'équipe, I'implication, une communauté
d’objectifs, la reconnaissance et le respect mutuels.

Un support institutionnel paraft également indispensable,
aussi bien sur le plan logistique, avec la mise a disposition
de moyens tels que des lieux, du matériel et un secrétariat,
mais avec également une reconnaissance du temps dédié a
la RCP, comprenant des moments de discussion suffisants,
ainsi que les périodes de préparation et de mise en ceuvre.
Une meilleure prise en compte des enjeux propres a chaque
patient devrait permettre une application plus efficace des
propositions thérapeutiques, et, pour ce faire, il parait indis-
pensable que des personnes ayant pu évaluer cliniqguement
le patient soient présentes. L'implication de soignants non
médecins serait également un complément essentiel.

Conclusion

La RCP, au-dela et malgré I'obligation qu‘elle représente,
est de facon indéniable un atout pour la prise en charge
du patient. Cependant, il parait également indispensable
que nous repensions et redonnions toute leur place aux
enjeux propres a la personne malade elle-méme, tels que
les comorbidités, les données psychosociales et les pré-
férences individuelles.

En sus des éléments médicotechniques, reflets des
progres de la science, le véritable enjeu serait la création
d’une réelle culture de communication autour d'objectifs
communs qui prendraient plus en compte I"humain en
s'ouvrant a tous les niveaux, y compris celui de la hiérar-
chie hospitaliére et de la chaine du soin, en acceptant les
divergences.
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En tant que médecin, il ne fait aucun doute qu’une valori-
sation institutionnelle du temps dédié a la préparation de
dossiers complexes et a leur discussion serait une recon-
naissance de I'enjeu de la prise de décision.

Malgré I'importance que revét cette RCP au quotidien
dans la vie de nos services et dans le parcours de soin de
nos patients, beaucoup d’'inconnues subsistent sur ses vé-
ritables modalités de fonctionnement dans notre spécialité
ou elle semble revétir des caractéristiques propres. Ainsi, il
nous apparait souhaitable de mener une étude nationale
sur les spécificités des RCP en hématologie, de facon a
mieux en comprendre les enjeux et a faire valoir ses par-
ticularités au niveau de nos institutions.

Conflits d’intéréts : Aucun. [ |
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Place du patient et de son entourage dans la décision : la décision

partagée, réalité ou chimeére ?

Stéphane Moreau

L'évolution de la relation médecin-malade se serait pro-
fondément modifiée ces derniéres années avec une reven-
dication légitime et la reconnaissance pour les usagers du
systéeme de santé d'étre acteurs dans leur prise en charge
[1]. D'une attitude considérée comme paternaliste, met-
tant en exergue |'asymétrie entre la personne malade et
son médecin, ou tout pouvait laisser penser que le soin
s'imposait a partir d'une volonté médicale empreinte
d’une connaissance unilatérale, nous serions passés a un
projet de soins qui, non seulement devrait étre consenti,
mais ou la personne malade aurait une place centrale dans
le choix des orientations thérapeutiques qui lui seront pro-
posées, laissant supposer un rééquilibrage des enjeux « de
pouvoir » face a ce qui pouvait étre antérieurement percu
comme une toute-puissance médicale [2]. Selon F. Worms,

« il n'y a pas de soin sans une faiblesse qui appelle de
l'aide, mais qui peut devenir une soumission, et une ca-
pacité qui permet le secours mais qui peut devenir le pou-
voir, et donc aussi un abus de pouvoir. » [3] Aujourd’hui,
la participation de la personne malade a ses choix en
matiere de santé ne saurait étre remise en cause sur le
plan juridique et déontologique, et au nom d'une éthique
de soin basée sur le respect de la personne vulnérable,
car comme le soulignait le Pr Aubry en 2013, « tomber
malade, c’est de facto devenir vulnérable. » [4] Pour le
philosophe P. Barrier, « méme sans aller nécessairement
jusqu‘a la perte effective d‘autonomie qui caractérise les
grandes maladies et la fin de vie, I'autonomie de la per-
sonne malade est entamée par la crise normative qu’elle
traverse ou dans laquelle elle va s’installer de maniére
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pérenne lorsqu’il s'agit de maladie chronique. » [5]. De
cette évidence qui aujourd’hui prévaut, il y a lieu de nous
interroger, d'une part sur les défis qui restent a relever en
hématologie pour que le partage de la décision aille au-
dela d'une adhésion aux soins, et d'autre part sur I'impact
gue la codécision pourrait inconsciemment faire peser sur
la personne malade et les soignants dans une dynamique
positive de reconnaissance de I’autonomie de I'autre face
a la maladie.

Dans le cadre des hémopathies malignes, est-il envis-
ageable d'évoquer la possibilité d'une codécision face a
I'urgence, face a un diagnostic grave ou souvent le pro-
nostic vital peut-étre mis en jeu, parfois a court terme ?

Décision partagée et urgence
thérapeutique de 'hémopathie

Une premiére notion paralt nécessaire a distinguer. Le
consentement aux soins, toujours recherché et qui ne
peut légalement faire défaut sauf cas particulier, ne peut
étre considéré comme synonyme d’'une décision partagée
entre la personne malade et son hématologue. Prenons
I'exemple d'un patient pris en charge dans I'urgence d'un
diagnostic de leucémie aigué promyélocytaire avec tableau
de coagulation intravasculaire disséminée ou la menace vi-
tale est immédiate. Dans I'hypothése ou I'information lui
aura été délivrée avec mise en perspective du diagnostic,
au regard des thérapeutiques potentielles, de leurs ef-
fets secondaires mais aussi des espoirs qu'elles peuvent
susciter, ce patient aura-t-il I'opportunité de décider avec
son hématologue des alternatives thérapeutiques ou sera-
t-il dans I'obligation d'un consentement, qui dans le cas
présent lui sera bien souvent bénéfique ? Est-il possible,
dans ces situations d’urgence gravissimes comme c'est
souvent le cas en hématologie, ou le pronostic est en-
gagé, de choisir entre des projets de soins radicalement
différents, avec, d'un coté, la vie espérée, et de I'autre une
mort assurée ? Est-on dans la décision partagée ou dans
une décision incontestablement forcée par une situation
médicale ou les marges de manceuvre de la personne sont
in fine limitées ? Malgré une information claire, loyale et
adaptée, telle que la loi et la déontologie I'envisagent, et
guand bien méme il existe de la part du médecin une rée-
lle volonté d'impliquer la personne malade dans les choix
concernant sa santé et son devenir, la décision peut-elle
étre réellement partagée ou inévitablement subie pour
la personne malade ? Dans le cas présent, ce n'est pas
I'asymétrie classique, personne malade/soignant, qui est
mise en jeu, mais bien I'asymétrie que la maladie grave et
immeédiatement menacante pour sa vie impose a la per-
sonne malade ne lui permettant que peu d'étre au coeur
de la décision. Il faut rappeler a ce propos que la loi, dans

cette situation d'urgence, permet au médecin une prise de
décision au-dela de l'information du patient.

Décision partagée a I'épreuve
de la méconnaissance et
de la complexité des hémopathies

Au-dela de la gravité de I'hnémopathie et de ses conséquenc-
es immédiates qui mettent en difficulté la capacité de la
personne malade de décider avec son référent médical,
I'hématologie a la particularité d'étre une spécialité sou-
vent méconnue du grand public. Globalement, hormis
le diagnostic de leucémie souvent envisagé au travers
d’une image souvent morbide, les autres pathologies hé-
matologiques sont peu médiatisées et souvent ignorées.
Est-il possible de décider avec son hématologue d'une
stratégie thérapeutique sur une maladie dont les seules
représentations tiennent a I'information faite en consulta-
tion, reprises lors du dispositif d’annonce souvent dans un
contexte d'angoisse, voire dans |'acces a une information
virtuelle, validée ou non, sur Internet. L'information, in-
contestablement présente, les alternatives thérapeutiques
généralement expliquées avec leurs avantages et leurs in-
convénients, sont inévitablement et inconsciemment em-
preintes de la subjectivité du médecin. Quand bien méme
Iignorance s'estompe au fur et & mesure que la personne
se familiarise avec sa maladie, la décision ne reste-t-elle pas
bien souvent dans les préconisations que I’'hématologue
proposera au terme de la réunion de concertation pluri-
disciplinaire ? Est-il possible de décider de facon réelle-
ment éclairée, malgré un accompagnement professionnel
de qualité, dans un domaine ou les compétences et ou
I'expérience personnelle de la personne malade sont non
seulement dépassées mais passent pour moins détermi-
nantes que les facteurs médicaux de la décision. Sommes-
nous devant une décision partagée ou un consentement
par défaut aux soins ? La maftrise d'un sujet nous rend
d’'autant plus pertinent et enclin a se positionner. Qu'en
sera-t-il pour la personne malade, face a une hémopathie
dont elle ne controéle ni les mécanismes, ni méme les com-
portements permettant d'y faire face efficacement et dont
les choix pourraient influencer son parcours de vie, sans
gu'elle soit par ailleurs en capacité de penser que ces choix
puissent étre les meilleurs pour elle ?

Ainsi, face a telle hémopathie, il pourrait étre proposé dif-
férentes alternatives thérapeutiques avec des risques, des
implications et des résultats contrastants. Le patient alors
informé, encadré par son hématologue, devrait choisir
entre I'un et 'autre des termes de l'alternative. Le choix
peut-il se faire par décision partagée ou par dépit, parce
que le dilemme est insoluble face a la méconnaissance,
parce que, quoi qu'il en soit, le statu quo n'est pas possible
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et que pour avancer il faudra décider au-dela souvent du
rationnel ? Nous pourrions évoquer la participation des pa-
tients aux protocoles de recherche clinique. Certes, en de-
hors de la recherche, il y a le traitement de référence. Mais,
dans le protocole, le patient est susceptible de bénéficier
d'une molécule ou d'une séquence thérapeutique dont
on pourrait penser qu’elle puisse étre une avancée pour la
prise en charge de la pathologie. En dehors de la qualité
de l'information, peut-on parler d’'une décision conjointe
ou d'un choix cornélien qui peut parfois, sous I'illusion
d’'autonomie, mettre le patient dans le désarroi face a une
décision impossible méme lorsqu’elle est accompagnée.
La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades, ren-
forcée par la loi du 22 avril 2005 sur les droits de malades
et a la fin vie, rappelle I'importance de la place de la per-
sonne malade dans les décisions qui la concernent, qu’elle
soit en capacité ou non de s'exprimer. Pourtant ces mémes
dispositifs juridiques peuvent mettre en difficulté les déci-
sions prises, pour des motifs variés — voire futiles pour cer-
tains —, par la personne malade. En effet, le fait que cette
personne envisage une alternative de prise en charge au-
tre que les préconisations médicales et a fortiori s'il semble
exister une perte de chance, au nom de sa capacité a étre
acteur de sa prise en charge, oblige le médecin « a tout
mettre en ceuvre pour le convaincre d’accepter les soins
indispensables » [6]. Ainsi peut-on s'interroger sur le poids
d'une décision médicale qui, si elle ne peut s'imposer,
tentera de s'ériger comme I'alternative a laquelle la per-
sonne malade ne devrait déroger sans en avoir mesuré
toutes les implications, par une information d'une exhaus-
tivité dérangeante. Sommes-nous alors dans le registre
de la codécision, méme si I'information doit se prévaloir
d’objectivité ?

Au-dela des limites de la codécision liées a l'urgence et a la
gravité des diagnostics, liées aux méconnaissances des hé-
mopathies ou encore liées a une médecine dont les propo-
sitions thérapeutiques seront orientées, au-dela de la per-
sonne, vers |'efficience, il faut s'interroger sur la volonté
des personnes malades de s'inscrire dans un tel processus.
Concernant les malades porteurs d’hémopathies, différ-
entes études ont mis en avant une moindre proportion
de ces personnes a vouloir participer aux décisions théra-
peutiques qui pourtant les concernent, en comparaison
avec les personnes porteuses de tumeurs solides. La
complexité des pathologies hématologiques, tout comme
la complexité des thérapeutiques, se révelent étre des élé-
ments influencant I'absence de volonté d'investissement
de ces patients dans le processus décisionnel [7]. 11 a été
démontré que d’autres éléments, comme l'age ou le
niveau socioculturel, sont des facteurs limitants [8]. Force
est de reconnaitre que I'implication de la personne por-
teuse d’hémopathie dans le processus décisionnel, au-
dela des idéaux éthiques de revendication d’autonomie,
ne va de soi ni pour les médecins, qui pourraient se sentir

dépossédés d'une légitimité décisionnelle, ni pour les per-
sonnes malades, dont I'implication dans la genése de cette
décision s'avere anxiogene [9].

Décision partagée entre opportunité et
continuité dans le suivi de 'hémopathie

Si la codécision tend a se développer dans les pratiques
quotidiennes, elle oblige les soignants a envisager
I'information comme partie intégrante de la construction
d'un partenariat de soin. Il serait alors licite d’entrevoir
cette interface, quel que soit le stade de la prise en charge
et quels que soient les perspectives et les objectifs de soins
(curatif, palliatif dans une visée de prolongation de la
vie ou palliatif dans une visée symptomatique exclusive).
Qu'en est-il dans nos pratiques ? Se pose-t-on la ques-
tion du R-CHOP ou du R-ACBVP en premiére ligne pour la
prise en charge d'un patient en excellent état général por-
teur d'un lymphome B a grandes cellules ? Cette évidence
thérapeutique permet-elle une ouverture a la codécision ?
A l'inverse, ne cherche-t-on pas & davantage partager la
décision a mesure que le contréle de I'hémopathie devient
précaire, a mesure que l'incertitude grandit et que I'état
physique de la personne questionne ? Avec I'évolution de
I"hémopathie, les lignes thérapeutiques se succédent avec
des espoirs thérapeutiques qui se limitent. Est-ce le risque
d’une réponse aléatoire qui inciterait a partager une déci-
sion, comme pour ne pas imposer un énieme traitement
dont les conséquences pourraient étre discutables ? Ne
pourrait-on pas y voir également une difficile mattrise de
la responsabilité d'une thérapeutique qui pourrait ne pas
donner les résultats escomptés ? Le partage de la décision
permettrait non pas de soustraire les soignants de leur re-
sponsabilité mais incontestablement de la minimiser, au
risque de majorer la responsabilité et la culpabilité de la
personne malade dans un choix thérapeutique, incertain
voire vain. La perspective d'une rédaction de directives
anticipées pourrait non seulement étre une piste de ré-
flexion, un outil de dialogue, mais encore une ouverture
pour aborder et réfléchir avec la personne malade de ses
priorités et de ses préférences afin de construire un pro-
cessus décisionnel respectueux de ses choix, que la per-
sonne soit consciente ou a fortiori qu’elle soit hors d'état
de s’exprimer.

Par ailleurs, si la décision partagée peut interroger quant
a sa pratique dans les différents temps d’évolution de
I'hémopathie, elle peut tout autant questionner sa légiti-
mité éthique a un moment donné de I'évolution d'une
hémopathie. L'information médicale délivrée, sans cesse
empreinte d'opportunités, peut orienter inconsciemment
les bases de la décision vers telle ou telle option thérapeu-
tique, sous couvert d'une légitimité scientifique ou d'une
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concertation médicale excluant la subjectivité de la per-
sonne malade. Prenons I'exemple d'un patient agé por-
teur d'une leucémie aigué, non accessible a un traitement
d’induction. En fonction de la faisabilité d'un traitement
hypométhylant, de la présence d'un protocole thérapeu-
tique accessible dans le centre, de la conviction d'un mé-
decin ou d’une équipe, I'accent de I'information, et de fait
la décision qui pourrait en découler, donnera lieu a des ar-
guments circonstanciels, différents, parfois opposés mais
tout aussi pertinents. Nous pourrions évoquer cet état de
fait dans le contexte d'une potentielle allogreffe face a
la présence ou non d'un donneur identifié. L'importance
donnée a une telle thérapeutique ne sera-t-elle pas mod-
ulée selon les circonstances ? En fonction des opportuni-
tés, des possibilités ou de certaines limites parfois institu-
tionnelles, voire administratives, la codécision peut voir sa
légitimité rendue discutable.

Décision partagée : quelle place
pour le proche ?

Au-dela de la place de personne porteuse d'une hémop-
athie, quelle est la place du proche, de la famille et de
I'entourage dans le processus de décision, voire de codé-
cision ? Méme s'il semble que leur place soit en partie
codifiée par la loi du 22 avril 2005 [10], dans le proces-
sus de collégialité en cas de limitation des soins lorsque
la personne malade n'est pas en mesure d'exprimer son
consentement, |'affaire largement médiatisée de Vincent
Lambert en montre les limites. Qui est le proche ? Y a-t-il
une hiérarchie au sein de ces proches ? La place d'une
épouse, d'un enfant ou d'un parent est-elle singuliére-
ment différente ? Quelle place leur accorder dans le pro-
cessus décisionnel ? La loi insiste aujourd’hui, sous réserve
d’une modification de son application, sur le fait que les
proches n‘ont pas une approche décisionnelle mais une
approche consultative, laissant au médecin référent la re-
sponsabilité d'une décision qu’il assumera.

Pour autant, méme si de facto le proche ne semble pas
avoir d'implication directe dans le processus de codéci-
sion, sa place ne pourrait étre niée. Prenons |I'exemple
du dispositif d'annonce, pour lequel les bonnes pratiques
spécifient que la personne malade doit étre accompagnée,
si possible, d'un proche ou de sa personne de confiance
lors des consultations. Il y a bien la un réle de soutien.
Mais derriere, n'y voit-on pas un role d'aide a la décision
et, de facon insidieuse, d'une mise en responsabilité de ce
proche dans le processus ? Certes, le proche n’aura pas la
capacité a décider a la place de la personne malade, mais
sa présence pourra se révéler, si ce n'est déterminante
dans le processus décisionnel, en tout cas d'un poids non
négligeable avec lequel le médecin devra composer.

Il faut s'interroger sur les dérives potentielles de la place
du proche dans la codécision, particulierement en cas de
vulnérabilité de la personne malade. Par exemple, dans le
cas du patient diminué par son hémopathie, parfois avec
des troubles des fonctions supérieures plus ou moins mar-
gués et avec un facteur de risque majeur représenté par le
grand age. La codécision pourrait insidieusement se priver
de I'avis de la personne malade au profit d'un colloque
singulier, non plus classique médecin/malade mais méde-
cin/proche, sous couvert d'une normalité dérangeante. Si
la codécision ne peut ignorer le proche dans le proces-
sus décisionnel, cette reconnaissance ne doit se faire ni
au détriment, ni dans la négation de la personne malade,
ft-elle fragilisée.

Si la codécision peut étre génératrice d'interrogations et
d’angoisse allant parfois a I'encontre des objectifs béné-
fiques attendus, elle reste néanmoins une opportunité pour
les malades atteints d’hémopathies malignes, permettant
d’envisager une réelle implication dans I'appropriation de
leur parcours thérapeutique et de leur histoire de vie. La
décision partagée, parce qu’elle suscite une implication de
la personne dans son projet de soins et au-dela dans son
projet de vie, peut étre le moyen d’obtenir non seulement
une meilleure observance mais également une tolérance
et une acceptabilité des effets secondaires améliorées. En-
fin, si elle expose patients et médecins aux peurs suscitées
par les discussions autour des limites (celles du savoir, de la
maitrise, de la vie...), elle peut rendre possible le chemine-
ment de chacun face aux réalités qu’impose I'évolution de
I'hémopathie, avec la capacité d'étre au plus pres de ce
gu’il'y a a vivre face a I'épreuve de la maladie grave, quelle
que soit son issue.

Culturellement développée dans les pays anglo-saxons
et ceux d'Europe du nord, favorisée par la Société fran-
caise d’hématologie, avec la rédaction de documents
d’information didactiques par hémopathie, la place du
patient dans le processus décisionnel tend a se dévelop-
per dans les pratiques quotidiennes. Néanmoins, cette ré-
alité ne doit pas occulter, aux yeux des hématologues, non
seulement sa légitimité, ses limites et, au-dela, ses difficul-
tés, qu’une formation a la communication pourrait amélio-
rer et perfectionner. Il ne faudrait par ailleurs pas négliger,
aujourd’hui, dans la relation médecin-malade, ni la place
gue prend Internet, ni le réle croissant des associations de
malades, dans I'accessibilité a une information toujours de
plus en plus importante, parfois pointue et pertinente mais
régulierement non validée scientifiquement.

Promouvoir le partage de la décision requiert de
I’'hématologue la capacité d'accepter que le projet de soins
puisse étre discuté, voire parfois remis en cause pour des
motifs qu'il pourra apprécier mais devant lesquels il devra
parfois se plier, méme s'ils peuvent aller a I'encontre des
intéréts médicaux de la personne. Finalement, les enjeux
de la codécision se résument-ils a la difficile participation
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effective de la personne malade au processus décisionnel
qui la concerne ? Ne peut-on pas envisager la codécision
dans une concertation plus subtile et pertinente, non moins
éthique, centrée sur la personne malade et éclairée par la
connaissance de cette personne, de son environnement
psychique et social, de ses préférences, de son vécu de la
situation, de son hémopathie et de sa vulnérabilité ?
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Transversalité intra- et extrahospitaliére : enjeux du croisement

des regards

Alban Villate

La médecine moderne a bénéficié d'une avancée scienti-
fique et technique extraordinaire depuis un demi-siecle.
Ainsi, les données exponentielles de |'evidence-based
medicine rendent complexe leur analyse. Au sein de ces
données, la compréhension des mécanismes moléculai-
res et cellulaires — pour quoi I'hématologie fait office
de discipline de recherche d'excellence —, et par conséquent
les nouvelles thérapeutiques ciblées découvertes, sont
autant d'informations qui rendent difficile la décision
partagée entre un médecin unigue, garant du savoir
médical, et son patient, garant de son histoire de vie.
Les réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP)
mises en place par les Plans cancer de 2002 et de 2009
ont nettement amélioré |'application des guidelines,
mais gardent une vision essentiellement médicale et sci-
entifique du cas présenté. Le consentement éclairé du
patient se réduira souvent a entériner une proposition
thérapeutigue dont la technicité scientifique lui échappe
[1]. Cette vision médicotechnique gagnerait a élargir son
champ de compréhension et de proposition, comme le
prévoit le troisieme Plan cancer [2], en intégrant la no-
tion de transversalité de la prise en charge : la participa-
tion a la décision, avec le patient et sa famille, des équi-
pes paramédicales, des sciences sociales, du médecin de
famille...

Pour plus de clarté, il convient de bien définir pluridiscipli-
narité, interdisciplinarité et transdisciplinarité. La pluridis-
ciplinarité renvoie a une juxtaposition de disciplines médi-
cales, voire a une juxtaposition de compétences au sein

d'une méme discipline. Chacune agit dans son registre et
participe a une segmentation du soin. Linterdisciplinarité
suppose I'émergence d'un dialogue, d'unvéritable échange
entre deux ou plusieurs disciplines qui se nourrissent I'une
de I'autre pour créer une cohérence. La transdisciplinarité
suppose une transcendance de l'interdisciplinarité. Plus
que le trait d'union, c’est un cercle de compétences qui
transcende la décision collective. On peut la rapprocher
de la pluriprofessionnalité. Il serait donc plus conforme
aux besoins d'une prise en charge globale de la personne
malade de parler de concertation « pluridisciplinaire et
pluriprofessionnelle ».

L'intérét pour la « décision partagée », qui existe
depuis une décennie, devient croissant parmi les dé-
cideurs publics. Le document de travail de la Haute
Autorité de santé [3] retient quatre leviers principaux
de I'application d'une décision partagée par les profes-
sionnels de santé, décrits dans une revue systématique
internationale [4] : la motivation personnelle du profes-
sionnel de santé, la perception que le partage de la
décision permettra d’améliorer I'état de santé du pa-
tient et de faciliter le parcours de soins, et I'utilisation
de supports d’'aide a la décision. Certains freins sont
néanmoins retenus, tels que le manque de temps, le
caractere inapplicable de la décision au vu des caracté-
ristiques du patient ou de la situation clinique (urgence
thérapeutique) et enfin les préférences de certains pa-
tients ne souhaitant pas s’inscrire dans un registre de
décision partagée.
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Transversalité de la prise en charge

Intrahospitalier

Comment faire participer a la décision des services comme
ceux des soins palliatifs ou des soins de support ? Comment
organiser des réunions de concertation pluriprofession-
nelles (et non plus seulement pluridisciplinaires) telles que
proposées dans le Plan cancer Il afin d’intégrer la transver-
salité dans le champ décisionnel ?

A titre d’exemple, dans le cadre de la promotion des soins
oncologiques de support et en vue d'une dynamique de
démarche participative [5], le service d’hématologie et
de thérapie cellulaire du CHU de Tours organise, une fois
par semaine, une réunion transdisciplinaire de soins on-
cologiques de support. Cette réunion constitue un espace
de discussion pluriprofessionnel concourant a la transver-
salité de la prise en charge. Elle inclut équipe paramédi-
cale, médecins référents, internes en médecine, étudiants
hospitaliers et infirmiers, chef de service, psychologues,
art-thérapeute, kinésithérapeutes... La parole est d'abord
laissée a I'équipe soignante au plus proche du malade, puis
a l'interne et enfin au médecin référent. Cette réunion,
bien que dépourvue du caractere décisionnel d’une RCP,
offre la possibilité a tout professionnel d"élargir sa compréhen-
sion des problématiques (médicales, psychosociales,
éthiques, existentielles) en jeu pour chaque patient, et,
partant, de s’engager dans une évaluation et une prise
en charge réellement globale de la personne, a méme de
faire tendre la décision vers une décision réellement parta-
gée, vers plus de cohérence.

Une autre réunion hebdomadaire, que I'on peut appeler
réunion d’éthique et d’orientation de traitement, est or-
ganisée par le cadre de santé et I'équipe paramédicale a
laquelle doivent participer au moins un médecin référent
du secteur d’hospitalisation et les internes. Son objectif
est d'échanger les informations et les points de vue des
différents intervenants, et de réorienter la prise en charge,
si besoin est, concernant les situations difficiles de pa-
tients en fin de vie. Ces réunions d'éthique sont appli-
quées également dans les services de réanimation, dans le
cadre de la limitation des traitements de suppléance vitale
chez des patients en fin de vie [6]. La particularité de ces
réunions est d’instaurer, voire de restaurer, un dialogue
entre les équipes médicales et paramédicales afin que
chacune puisse s'accorder sur les orientations. Encadrant
cette réunion, le patient et sa famille sont inclus dans le
processus de délibération collective.

Ces exemples soulignent la prise de conscience, par
les acteurs et les décideurs en matiére de santé, de
I'importance de la transversalité de la décision en ce qu'elle
concourt a une prise en charge « personnalisée ». Mais ne
nous trompons pas de sens, comme le précise le rapport

du Sénat sur la médecine de précision [7] : « L’expression
“médecine personnalisée” apparait ainsi quelque peu sin-
guliere et donne légitimement a penser au malade qu'il
s’agit d’'une médecine sur mesure, s'adressant spécifique-
ment a lui, d’une prise en charge plus individuelle, plus
proche, d’une plus grande empathie a son égard de la
part du médecin. En réalité, dans I'acception médicale du
concept, il s’aqgit plutét de définir des sous-groupes étroits
de patients grace a des biomarqueurs permettant de trou-
ver les molécules soignantes les plus appropriées et donc
d’aboutir a une plus grande efficacité médicale avec un
taux d'échec limité. Cependant, ces procédés relevent
plutot d'une médecine “stratifiée” et n’integrent en au-
cune maniére la dimension humaine et personnelle de la
relation médecin-malade. »

Ambulatoire

Si les dispositions des précédents Plans cancer visaient a
renforcer le role du médecin traitant en termes de préven-
tion, de prise en charge ambulatoire a la phase aigué et
de suivi post-traitement, il n‘est que peu impliqué dans
le processus de décision initiale comme avis extérieur.
Les Plans cancer ont mis en place des dispositifs succes-
sifs pour améliorer essentiellement la continuité des soins
une fois le traitement instauré comme la création des ré-
seaux territoriaux de cancérologie tels que le réseau lim-
ousin Hematolim. Sauf exception, I'articulation entre les
établissements de santé et les ressources et professionnels
du territoire, dont le médecin traitant, est restée trés insuf-
fisante. Aucune évaluation autre que qualitative n'a été
mise en ceuvre. L'hyperspécialisation de la médecine tend
le plus souvent a compartimenter le soin, il devient plus
gue nécessaire de construire une continuité du soin avec le
médecin traitant. Quelques avancées sont ainsi proposées
dans le prochain Plan cancer afin d'intégrer le médecin
traitant dans les suites du dispositif d’annonce et égale-
ment dans une consultation de fin de traitement conjointe
avec I'oncologue référent, I'infirmier coordonnateur du
réseau et le psychologue.

Enjeux et limites

La définition du soin ne peut se restreindre a la techni-
cité et I'expertise de la médecine moderne. L'impact de la
transversalité reconnait le patient en tant que personne et
vise a promouvoir le care au méme titre que le cure. La col-
laboration transversale expose les points de vue de profes-
sionnels dont les logiques et les référentiels sont différents
(médical, psychologique, sciences sociales, administratif).
Cette communication au sens étymologique fait partici-
per I'ensemble des acteurs de santé en vue d’une prise
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en charge ad hoc. Décider ensemble n’est cependant pas
simple. Plusieurs points sont a souligner.

Quelle réelle place de la transversalité
dans la décision ?

Nonobstant les exemples donnés précédemment, nous
pourrions nous poser la question de la place réelle de la
transversalité dans la décision partagée. Ainsi, les soins
oncologiques de support participent a I'amélioration de la
qualité de vie du patient mais ne sont pas impliqués dans la
décision d'instauration ou de changement de traitement,
et le médecin traitant n’est le plus souvent pas consulté. La
décision de traitement est parfois posée sans méme avoir
vu le patient et sa famille. Nous pourrions discuter dans
certains cas de la verticalité de la décision des RCP au sein
d’une hiérarchie hospitaliére plus que d'une proposition
médicale, un avis d'expert adressé au médecin référent
[8]. Enfin, certaines décisions pour un hématologue doi-
vent étre prises dans |'urgence et peuvent sembler moins
propices a une délibération lente et réfléchie.

Le recours a l'interdisciplinarité reléve le plus souvent de
situations complexes, particulierement dans le cadre de
la fin de vie. La difficulté inhérente a I"'hématologie fait
que les pathologies sont d'une évolution souvent rapide,
quelle gu’en soit I'issue. Cela suscite de la part des acteurs
n'ayant pas une formation adéquate, de méme que chez
les hématologues, une incertitude persistante quant a
I'évolution de la maladie, méme en troisieme ligne d'un
lymphome B diffus a grandes cellules par exemple. Cette
dimension particuliére de notre discipline rend difficile la
compréhension de la pertinence des chimiothérapies pal-
liatives de n-iéme ligne pour les autres professionnels.

La contraction du temps du soin

Contrainte de la coordination des acteurs et contrainte
de temps. Linterdisciplinarité ne va pas de soi ; elle exige
un effort collectif et repose sur une motivation de tous
les acteurs, ce d'autant que le cercle de la décision s’est
étendu a un grand nombre de professionnels : c'est la sa
fragilité. Le temps, c'est ce qui implique aussi I« activité »
d’un service hospitalier, donc une contrainte financiere et
administrative. L'ensemble de ces réunions forment un dis-
positif lourd, nécessitant d'importantes ressources médi-
cales souvent difficiles a mobiliser, et son application systé-
matique a tout patient serait problématique compte tenu
de I'évolution de I'incidence des cancers et de la diminution
prévisible du nombre de médecins. C'est ainsi une lutte
de la place du soin face au geste technique. L'articulation
devient difficile, entre, d'une part, prises en charge stan-
dardisées, protocoles de recherche clinique, recommanda-
tions professionnelles, réunions qualité ou activités univer-
sitaires, et d'autre part le soin, I'attention et I'écoute. La

délibération doit se faire lentement, parfois méme néces-
site une pause dans la réflexion — la scholé — c’est-a-dire
laisser se reposer des idées confuses afin qu’elles maris-
sent et s'épanouissent. Car, comme |'écrit Aristote dans
Ethique & Nicomaque [9]: « s'il faut exécuter avec rapidité
ce qu’on a délibéré de faire, la délibération elle-méme doit
étre lente. » L'action 24.2 du second Plan cancer visait
notamment a « développer des formations intégrant da-
vantage la dimension sociale et éthique dans les relations
soignants/soignés et a promouvoir I'analyse des pratiques
au sein des équipes soignantes ». Ces aspects, pourtant au
coeur des préoccupations des soignants en cancérologie,
ont été jusqu’a présent insuffisamment développés.

Epuisements professionnels

Le parcours de soins nécessite une forte implication des
équipes soignantes dans les établissements de santé.
Confrontés a un parcours qui s'inscrit pour certains patients
dans la durée, les soignants risquent une certaine forme
d'épuisement professionnel. C'est le cas du burn-out des
internes [10], ces derniers pouvant ressentir un épuise-
ment émotionnel et un inaccomplissement de soi, notam-
ment lorsqu’ils ne partagent pas et n‘ont pu discuter des
décisions de leurs supérieurs concernant un patient : la
souffrance comme absence de sens. C'est pourquoi la
démarche participative [11] vise a améliorer I'implication
des soignants en tant qu'acteurs de soins et non que
simples exécutants, a inclure la dimension humaine de
|"exercice (conditions de travail, reconnaissance, soutien
psychologique...). Ainsi, les besoins de reconnaissance
et de valorisation, d’autonomie des groupes et enfin de
communication au sein du service sont des enjeux essen-
tiels pour que la décision reste centrée sur le patient au
travers des expertises mutualisées de chaque profession-
nel impliqué dans le soin, et qu’elle subisse le moins pos-
sible les pressions institutionnelles, les logiques de I'action
non concertées, les mécanismes de défense des soignants,
voire les pressions financieres.

S'il nous fallait conclure, la délibération collective transver-
sale et pluriprofessionnelle pourrait améliorer un dialogue
guin’a pu évoluer au sein des RCP. Une telle ouverture aux
multiples champs du soin pourrait construire I'émergence
d’un kairos, c'est-a-dire I'instant favorable, le moment op-
portun, au sein duquel le patient et son médecin seraient
a méme de décider ensemble [12].
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La prise de décision en hématologie : quelle place pour les soignants

non meédicaux ?

Chantal Bauchetet

L'hématologie est une spécialité qui nécessite de prendre des
décisions trés engageantes pour le patient a de multiples
phases de sa maladie. On peut schématiquement en relever
deux principales : (1) la décision de traitement, (2) la décision
de projet de soin. Elles peuvent étre corrélées ou non.

Si I'on parle de la décision de traitement, la réunion de
concertation pluridisciplinaire (RCP) semble la mieux adap-
tée. La plupart du temps, elle se déroule uniquement entre
médecins, et tient essentiellement compte des données
scientifiques relevant du diagnostic de la maladie et des
traitements qui vont la soigner et si possible la guérir.

Si I'on parle de projet de soin, la prise de décision se révele
plus complexe, puisqu'il s'agit d'intégrer aux données
médicales des données psychosociales et économiques qui
peuvent étre autant de paramétres décisionnels. Il est bien
évident que chaque prise de décision ne justifie pas un tel
arsenal des données, et que dans bon nombre de cas, la
seule décision de traitement est utile (du moins dans un
premier temps)

On peut s’interroger sur I'utilité d’ouvrir les RCP, telles
qu’elles sont organisées actuellement, aux infirmiers des
services d'hématologie dans la recherche d'une déci-
sion partagée. La question qui se pose est la suivante : le
manque de connaissances scientifiques trés poussées ne
fait-il pas obstacle a cette intégration ? N'est-ce pas une
perte de temps pour les infirmiers qui ne sont pas a méme
de saisir les subtilités biologiques, moléculaires et autres
liges au choix du traitement ? Cette transversalité-la n'est-
elle pas alors un leurre ?

Ce qui nous semble primordial, dans ce cas, c'est la
communication autour des décisions et la, le médecin doit
avoir un réle d'information argumentée afin que chaque
soignant comprenne le sens de la décision et adhere au

projet. Il pourra alors mettre en place les techniques et les
sciences infirmiéres relatives au traitement proposé.

S'il s'agit d'une décision de projet de soin, souvent pour
des cas complexes, a I'occasion d'une question de limita-
tion ou d'arrét de traitement, ou aprés de multiples lignes
de traitement, la situation devient toute autre. La place
des soignants non médicaux y devient prépondérante et la
décision doit prendre en compte de multiples parametres
non scientifiques ; c’'est la que la place de chaque profes-
sionnel de santé devient essentielle. La transversalité des
informations et des prises en charge prend tout son sens
loin des notions de clivages et de pouvoir, chaque soignant
apportant son expertise et son savoir sans hiérarchie dans
la globalité du soin au patient et ses proches.

On peut parfois constater que les infirmiéres ne se font
pas suffisamment confiance, ont du mal a revendiquer
leur spécificité dans I'approche globale de la personne soi-
gnée et sous-estiment leur place, oubliant que leur role
fondamental est bien dans la complémentarité du role
médical et non seulement dans sa subordination.
Evoquons la place privilégiée occupée par l'infirmiére
d'annonce dans l'interface médecin-malade. Ce maillon
doit étre I'émetteur-récepteur essentiel d'informations
aux autres catégories de professionnels, encore faut-il que
chacun « joue le jeu » de la communication ; c'est aussi
bien souvent un repére et un support importants pour le
patient démuni dans la « jungle » des rouages hospital-
iers. Attention toutefois que cette relation privilégiée ne
devienne pas exclusive, qu’elle ne soit pas qu'une feuille
supplémentaire dans le mille-feuille qui gravite autour
du patient, mais qu’elle permette au contraire que la
communication soit effectivement augmentée sans créer
de césure dans I"équipe.
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Parlons du patient. Les informations qu'il apporte sur lui-méme
constituent un savoir certes profane mais indispensable a son
accompagnement. Or, il ne dit pas la méme chose a chacun
des membres de I'équipe, s'appuyant sur ce qu'il connait de
la spécificité du professionnel gu'il a en face de Iui ou de la
relation de confiance qui s'est installée. Comment réunir ces
parcelles d'informations pour en faire un tout cohérent ?

On voit bien qu’il est indispensable que d’autres espaces
de partage existent en dehors des RCP. C'est bien s(r ce

que prone la démarche participative dans les soins avec
les staffs pluriprofessionnels d'équipe qui doivent étre
mis en ceuvre sur le terrain. Rappelons que ces staffs
sont considérés comme pratique exigible prioritaire pour
les services accueillant des patients en soins palliatifs
(mesure 13a de la V10 HAS) et que I'objectif est de les
élargir aux services accueillant des patients atteints de
pathologies graves et/ou chroniques.

La décision : un processus continu et coconstruit au sein

d’une trajectoire de soins

Yvan Beaussant

Tensions et repéres éthiques en
hématologie

Les trois derniéres décennies ont été marquées par des
progrés considérables en médecine, et notamment en
hématologie. Les avancées scientifiques et médicotech-
nigues dans la prévention et le traitement des maladies
sont exponentielles, en méme temps que la dimension
humaine et psychosociale, inhérente a la pratique médi-
cale, a de plus en plus sa place dans les logiques de soin
et dans la recherche. La décision médicale a ainsi été
enrichie de deux nouveaux paradigmes, a présents bien
établis. L'evidence-based medicine, tout d'abord, qui ex-
ige de la décision qu’elle soit fondée sur un rapport bé-
néfice-risque défini de facon optimale pour chaque pa-
tient, au travers de connaissances scientifiques sans cesse
actualisées et mutualisées. Il s’agit ici pour les médecins
de tout mettre en ceuvre pour respecter les principes
fondamentaux de bienfaisance et de non-malfaisance.
Le second principe concerne la place du patient dans la
décision médicale, qui a elle aussi été bouleversée avec la
transformation du modéle décisionnel paternaliste en un
modele de décision partagée. La loi de 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systéme de santé
[1], et la loi de 2005 relative au droit des malades et a la
fin de vie [2], ont accompagné en France ce changement
sociétal, exigeant du médecin de centrer ses décisions
sur 'avis éclairé du patient, et proscrivant I'obstination
déraisonnable chez les patients porteurs d’'une maladie
grave et incurable, en stade avancé ou terminal. Il s'agit
donc a présent pour le médecin d’endosser une respon-
sabilité nouvelle, qui est de contribuer et de respecter
|'autonomie du patient dans les décisions concernant sa
santé, tout en restant celui a qui revient légalement la

décision. Un quatrieme principe éthique fondamental,
tels que décrits par Beauchamp et Childress [3], sous-
tend la décision médicale de facon de moins en moins
théorique en ces temps de contraintes budgétaires, le
principe de justice.

Ces reperes, sur lesquels repose le nouveau modele de
la décision médicale et que nous avons brievement rap-
pelés ici, doivent étre solidement ancrés dans la réflex-
ion et la pratique de tout soignant. Pour autant, comme
I"écrit Pierre Le Coz, « la plupart des décisions médicales
n’‘appellent pas de réflexion éthique. Les critéres qui les
rendent efficaces et moralement satisfaisantes pour le pa-
tient autant que pour le praticien sont le respect du code
de déontologie, le savoir-faire, la compétence technique,
I'application des recommandations de bonnes pratiques
et des protocoles validés par les autorités compétentes »
[4]. En revanche, la réflexion éthique devient indispens-
able des lors que les professionnels se trouvent impli-
gués dans le soin de personnes confrontées a la maladie
grave, évolutive et potentiellement mortelle, notamment
lorsque celle-ci est incurable et que les traitements per-
mettront seulement de différer la survenue de la mort.
Car C'est alors que les valeurs socialement partagées sont
davantage susceptibles d’entrer en conflit les unes avec
les autres :

— tension entre bienfaisance et non-malfaisance lorsque la
balance bénéfice-risque est incertaine,

— tension entre autonomie et non-malfaisance lorsque
le patient est en demande de traitement mais que les
outils thérapeutiques font défaut ou lui font courir un
risque élevé,

— tension entre autonomie et bienfaisance lorsque le pa-
tient exprime sa lassitude tandis que les traitements sont
encore susceptibles de contréler sa maladie [5].
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Ces tensions, lorsqu’elles existent mais ne sont pas nom-
mées ni problématisées, en étant parfois ignorées, parfois
escamotées dans des logiques défensives (au moyen de
réponses techniques censées les atténuer, par exemple),
sont généralement source de souffrances supplémentaires
pour les patients, leurs proches et les professionnels eux-
mémes. Le champ d’exercice du soignant d’hématologie
recouvre pour une grande partie ces réalités.

Des décisions au carrefour de prises en
charges standardisées, de trajectoires
singuliéres et de subjectivité

Le parcours de soin des personnes atteintes de cancer, et
par extension d’hémopathies malignes, tend a étre décrit
aujourd’hui au travers du concept de trajectoire. Il existe
une variabilité dans les modes d’entrée, les étapes, et les
modes de sorties de ces trajectoires, que le langage médi-
cal, dans son exigence de servir une approche rationnelle
et opérationnelle, s'efforce de réduire a leurs aspects
médicotechniques en excluant au maximum toute tonalité
affective. On va ainsi caractériser le mode de révélation
de la maladie (fortuit, symptémes révélateurs, urgence di-
agnostique), le diagnostic (de certitude ou d’élimination,
relié a I'hérédité, au comportement, au travail, associé
a des complications...), le pronostic (curabilité, palliatif
spécifique, palliatif symptomatique, phase terminale,
agonie), le projet thérapeutique (efficacité attendue,
contraintes, invasivité, tolérance, complications...) ou
encore |'évolution (favorable ou non, rapide ou lente,
symptomatique...).

Une trajectoire en hématologie pourrait étre alors décrite
ainsi : monsieur X, 64 ans, découverte fortuite du myé-
lome, chimiothérapie puis autogreffe marquée par une
aplasie fébrile, rechute précoce, deux lignes de chimio-
thérapies supplémentaires bien tolérées, mais progression
tumorale sous chimiothérapie puis déces ; ou encore :
madame Y, 38 ans, syndrome hémorragique conduisant
a la découverte d'une leucémie aigué myéloblastique,
chimiothérapie d'induction, passage en réanimation pour
une pneumopathie hypoxémiante d’évolution favorable,
rémission compléte, consolidation et entretien avec per-
sistance de la rémission complete et guérison. Une discus-
sion de RCP pourrait ressembler, a peu de chose pres, a
des descriptions succinctes telles que celles-la.

Chaque étape, bien sar, va venir résonner et imprimer un
vécu singulier, tant du c6té du patient que des professi-
onnels. Ainsi, cette variabilité des trajectoires peut égale-
ment étre considérée comme illimitée, si I'on se place
du point de vue des expériences individuelles et de leurs
interactions. Dans quelle histoire de vie s'est immiscé le
diagnostic fortuit de myélome chez monsieur X ? Face a

quelles peurs ce diagnostic I'a-t-il placé, et comment a-t-
il réagi ? Quel impact cette réaction a-t-elle eu pour son
hématologue référent, au cours de cette journée particu-
lierement chargée et tendue, et comment cela a-t-il influ-
encé son discours et ses décisions ? Quelle connaissance
a-t-il pris le temps d'avoir de monsieur X au cours de son
suivi et de ses hospitalisations, et cela a-t-il pesé dans ses
annonces et ses décisions thérapeutiques au moment des
rechutes ? Quels réles le puissant besoin d’espoir de mon-
sieur X et le sentiment d'échec de I'équipe ont-ils joués
dans les décisions de traitements et d’hospitalisations a la
fin de sa vie ?

Une démarche médicale rigoureuse rend indispensable
I'effort de traduction de ce qui affecte un patient au trav-
ers de la maladie en un langage objectivable. Mais si ce
langage confere a la médecine un pouvoir de plus en plus
puissant sur la maladie, il faut d'autant plus redouter qu'il
soit utilisé, insidieusement et avec les meilleures intentions
du monde, comme un outil de pouvoir sur le patient. Pen-
dant longtemps, dans sa quéte de compréhension et de
maftrise de la maladie, la médecine occidentale a tenté
de sortir du champ de ses préoccupations les dimensions
non médicales (ou plus difficilement mesurables) de celle-
ci: son retentissement psychologique, social ou existentiel
pour la personne qui en est affectée. Le risque est alors
d’asservir la personne souffrante a une vision biomédicale
si exclusive de ce qui lui arrive, qu’elle en devient a la fois
réductrice et totalitaire. Pour Roland Gori, « Dés lors que la
Vvérité se trouve réduite a I'exactitude de la représentation
et plus tard a sa vérification contrélée par I'expérience,
C’est le sujet connaissant qui se trouve exilé du champ du
savoir et des pratiques. » [6]. La délibération collégiale et
la décision partagée s'entendraient alors comme un che-
minement réflexif, partagé entre une équipe de soins et
un patient (en interaction avec son entourage), visant a ce
que le projet de soins soit toujours au plus pres du point de
convergence entre les enjeux médicaux, psychologiques,
sociaux ou existentiels de la maladie pour celui-ci. Il s'agit
de laisser la démarche médicale a sa juste place : un outil
au service du patient. Ce n'est pas parce que |'outil existe
gu'il est justifié de I'utiliser. Remettre la parole du patient
au centre du soin correspond alors a faire en sorte que les
enjeux médicaux puissent étre compris par celui-ci, et a ce
gue les enjeux autres que médicaux puissent étre compris
par les professionnels.

La décision partagée nécessite
une compréhension partagée

Au sein des trajectoires individuelles que la maladie
ameéne a traverser, et au travers de la pluralité des acteurs,
des attentes, des connaissances et des expertises (celles
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des professionnels, mais aussi bien celles de la personne
malade et de ses proches), la décision médicale est
aujourd’hui comprise comme un processus, une construc-
tion complexe qui s'opére bien au-dela du collogue sin-
gulier et de la réunion de concertation pluridisciplinaire
(RCP). Ce face-a-face entre le médecin et le patient qu’est
le colloque singulier, de méme que la discussion sur dos-
sier en RCP, ritualisent en quelque sorte la décision lors des
étapes cruciales de la trajectoire de soin (au moment du
dispositif d’annonce, des bilans d’évaluation, des change-
ments d’objectifs, des limitations thérapeutiques). Néan-
moins, la décision se nourrit de bien des échanges inform-
els, de langage non verbal, d'impensés, de dynamiques
psychiques ou systémiques, qui peinent encore a étre
reconnus comme des déterminants forts de son élabora-
tion, et a intégrer de ce fait le contenu et la démarche du
processus de délibération. Pourtant, c'est probablement
a ce niveau de communication et de compréhension du
processus décisionnel que se situe le principal enjeu du
partage avec le patient et de l'interdisciplinarité. Les
contextes d'incertitude, de vulnérabilité et d’intensité
émotionnelle, fréquents en hématologie, mettent en péril
les capacités d’analyse et d’autodétermination du patient,
de méme qu'ils peuvent mettre en péril I'objectivité et
I'engagement responsable des soignants auprés de ces
derniers, particulierement a I'approche de la fin de vie.
Une communication de qualité entre soignants et pa-
tients, et au sein des équipes, est alors indispensable au
respect de cette autonomie, et refléte probablement la
qualité de leur communication a des instants moins pro-
blématiques de la trajectoire de soin. Dans cette optique,
il devient difficile de réduire la réflexion éthique aux situ-
ations les plus complexes ou des dilemmes apparaissent
de facon évidente aux différents protagonistes. L'éthique
clinigue s'incarne dans un continuum exigeant, tout
au long de la prise en charge des patients porteurs de
maladies graves. Les difficultés que représentent pour le
patient I'évolution de sa maladie, les contraintes ou les
limites thérapeutiques, le souhait d'étre impliqué dans le
processus décisionnel, doivent étre anticipées, identifiées,
travaillées en amont. Les praticiens et les équipes doivent
porter attention aux ressentis et aux représentations de
leurs patients, a leurs besoins somatiques et relationnels,
a leurs limites et aux seuils (thresholds) propres a
chacun (au nom de quel bénéfice suis-je prét a accepter
tel ou tel projet thérapeutique, en référence a la réflexion
d'Emanuel et al. ? [7]). lls doivent également porter at-
tention a leurs propres ressentis et besoin, dans le souci
que ces derniers ne les conduisent pas inconsciemment a
instrumentaliser les patients. Et ces dimensions subjectives
du soin doivent les conduire a rechercher une clarification
des objectifs de soins, ce que I'on peut raisonnablement
attendre des traitements et ce que I'on ne peut pas en at-
tendre. C'est cette démarche de compréhension partagée

qui conditionne les possibilités d’émergence d'une déci-
sion partagée, et permet d'éviter autant que possible les
situations d'impasse ou de détresse.

Bien souvent, la décision partagée est confondue
avec l'adhésion du patient au projet thérapeutique.
L'argument censé justifier un traitement dont on
aurait raison de questionner en profondeur la pertinence,
est bien souvent que « le patient est demandeur ».
Comme I'exprime C. Bouleuc, « I"autonomie du patient
ne doit pas toujours s’entendre comme la simple faculté
d’exercer son droit a la liberté individuelle. La vulnérabili-
té et 'ambivalence de la personne confrontée a une mal-
adie grave rendent indispensable I'instauration d’un lien
véritable avec les soignants, une relation de confiance
qui la soutienne et la quide dans son parcours de soin. »
[8]. En hématologie, I'un des principaux défis éthiques se
situe probablement dans la compétence des médecins et
des équipes a soutenir la capacité d’autonomie des pa-
tients. En effet, la clarification des objectifs de soins par
les praticiens, et I'information sur les évolutions suscep-
tibles d’advenir, sont bien souvent rendues difficiles de
par la mise en ceuvre d’outils diagnostiques et thérapeu-
tiques hautement techniques et complexes, ce tout au
long de trajectoires qui présentent des caractéristiques
particuliéres :

— le large choix d'options thérapeutiques et la durabilité
potentielle des objectifs de survie a long terme, voire de
guérison, parfois méme apres plusieurs lignes de traite-
ments,

— la iatrogénie a laquelle les patients sont exposés, les
conséquences des traitements pouvant étre tout aussi
effroyables que celles des hémopathies ayant conduit a
leur mise en ceuvre,

— la rapidité et I'imprévisibilité de I'amélioration ou de
I'aggravation des hémopathies,

— la diversité et la rareté des sous-types d’hémopathies
malignes, ainsi que la difficulté d'établir un pronostic
individuel [9].

Dans un contexte ou les hématologues, comme ailleurs,
deviennent des hyperspécialistes, dédiant la majeure par-
tie de leur activité a telle hémopathie lymphoide ou myé-
loide, et disposant de peu de temps pour étre au contact
de la réalité de ce que vit la personne malade, la décision,
si elle se veut partagée et centrée sur la personne, ne peut
se dispenser d'une approche interdisciplinaire, d'autant
plus efficiente qu’elle est mise en ceuvre précocement
dans la trajectoire de soins. Elle ne peut se passer non plus
d’une maturation dans |'exercice et la répartition des re-
sponsabilités : celle des soignants (médicaux et paramédi-
caux) comme celle des patients.

Conflits d’intéréts : Aucun. [ |
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De la réunion de concertation pluridisciplinaire a la décision
partagée et a la médecine personnalisée

Robert Zittoun

La loi de 2002 a constitué un important pas en avant
dans I'affirmation des droits des malades, en posant que
« toute personne prend, avec le professionnel de santé et
compte tenu des informations et des préconisations qu’i/
lui fournit, les décisions concernant sa santé ». On peut se
demander cependant si ce n‘est pas une version « post-
moderne » du consentement éclairé. Le risque inclus dans
cette nouvelle version est qu’elle pourrait dégager la re-
sponsabilité du médecin, puisque c’est le patient qui,
in fine, prend la décision. On peut imaginer que, le pa-
tient se voyant accorder le droit de refuser les traitements
pourtant présentés comme nécessaires, voire vitaux, par
le médecin, celui-ci adopte, méme inconsciemment, |'idée
que « c'est a prendre ou a laisser ». De fait, |'expérience
montre que, particulierement en hématologie, et apres
délibération collégiale en réunion de concertation
pluridisciplinaire (RCP), les propositions médicales
sont presque toujours acceptées. Mais la loi tend, vo-
lens nolens, a ce que le médecin dégage sa responsabilité
— ou s'en sente dégagé -, si, malgré tous les arguments
déployés, le patient refuse le traitement proposé.

Le concept de décision partagée représente a cet égard
une réelle avancée sur le plan de I'éthique. Une telle déci-
sion résulte d'un échange authentique entre médecin et
malade. La décision est précédée d’'une information de
part et d'autre, le médecin sur les parameétres biologiques
qui conduisent a sa préconisation, le malade sur sa situ-
ation personnelle qui le conduit a affronter la situation
pathologique. La délibération est cette fois entre médecin
et malade, et consiste a envisager les différentes options
possibles, afin de déterminer en commun quelle est la voie
thérapeutique préférable. Ce choix est parfois difficile, les
préférences du malade différant de celles du médecin,
ce qui implique une véritable négociation. Mais la dé-
cision prise est bien finalement celle des deux, médecin

et malade, dont tous deux assument la responsabilité.
On peut toutefois se demander si il ne s'agit pas a nou-
veau d'une position plus juridique que clinique : quel que
soit le résultat, médecin et malade sont coresponsables.
L'avantage cependant par rapport au schéma de la loi de
2002 est qu'il s'agit d'une véritable délibération et d'une
décision prise en commun, sans cette coupure entre le
coté scientifique et le coté personnel du malade. On peut
en outre élargir cette forme de partage de la décision, qui
se situe, on I'a compris, en aval de la proposition de la
RCP : la relation duelle médecin-malade s'élargit :

— du c6té médical : a toute I'équipe soignante, incluant
infirmiers, psychologues, travailleurs sociaux, etc.,

— du co6té patient, a ses proches, et plus particulierement
a la personne de confiance s'il en a désigné une.

Le risque existe cependant que cet échange médecin-
malade évolue vers un algorithme de la décision, fai-
sant entrer les différents parametres permettant de peser
les avantages et les risques des différentes options pos-
sibles. On imagine — et certains I'envisagent — une telle dé-
cision numérisée, qui deviendrait une pratique imperson-
nelle, remplacant une simple aide numérisée a la décision.
Il convient donc d’envisager plus précisément la décision
dans le cadre d'une médecine personnalisée, ou elle se-
rait taillée sur mesure, comme peut I'étre un costume. La
médecine personnalisée est actuellement un concept a la
mode. Mais la aussi, deux modalités sont possibles :
celle qui risque d’'étre dominante, reposant sur la biolo-
gie moléculaire. On peut imaginer alors les meilleurs trait-
ements décidés — ou en tout cas fortement préconisés —au
laboratoire, en fonction des paramétres biologiques spéci-
fiques de la personne et du tissu pathologique : soit une
pharmacogénétique décisionnelle. A cela on peut, sinon
opposer, du moins proposer en complément, une décision
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ou c'est la personne considérée comme un tout, so-
matique, psychologique, et social qui constituerait
I'aspect individuel de cette médecine. La maladie
s'inscrit dés lors dans une vie avec son histoire person-
nelle, ce qui conduit a la médecine narrative dont on
commence a apercevoir les apports. La décision prise en
commun dés lors, entre malade et médecin — ou plutét en-
tre, d’une part, le patient et ses proches, et d’autre part les
soignants — va reposer authentiquement sur la personne
comme un tout, ses préoccupations, ses priorités. La
biologie n’est pas absente, mais n’est qu’un des parametres
de la décision.

Evidemment, il existe pour une telle conception de nom-
breux facteurs limitants :

— bien souvent I"évidence, y compris celle apportée par
I'evidence-based medicine I'emporte sur toute autre
considération. C'est la situation ou il n'y a pas d’autre
choix, ou le traitement proposé s'impose. Ce n’est alors
plus du sur-mesure, mais du prét-a-porter,

— une autre occurrence est celle du temps, et en par-
ticulier de lI'urgence. C’est ce que I'on rencontre en
hématologie souvent, par exemple en cas de leucémie
aigué promyélocytaire ou de microangiopathie throm-
botique. Dans de tels cas de gravité et d'urgence, le
role des médecins et des autres soignants est de faire
au mieux : exposer, informer, et en méme temps rassu-
rer, en assurant les meilleurs traitements possibles. Le
soin est bien sdr d'abord médical, mais c’est aussi une
thérapie de la peur et de I'angoisse, pour le patient et
ses proches.

Dans tous ces cas, la décision étant adaptée a la situation
spécifique et a la personne, outre sa prestation technique,
I'hématologue avec son équipe doit engager sa respon-
sabilité et s'‘engager personnellement aux différentes
étapes du parcours de soin.

De fait la décision est surtout difficile dans certaines
situations fréquentes en hématologie :

— lorsqu’il existe plusieurs options, sans qu’on puisse
savoir avec certitude laquelle est la meilleure. On
peut bien sdr prévoir de les utiliser séquentiellement,
mais se pose encore la question du choix premier et

décisif. C'est le cas par exemple de certaines chimio-
thérapies plus ou moins lourdes dans les lymphomes
non hodgkiniens, en fonction du type de lymphome, de
I'age et de la comorbidité,

c'est aussi le cas de la greffe allogénique, bien souvent
la meilleure option pour assurer des chances de guéri-
son, mais avec un risque notable de mortalité iatrogéne
ou de complications avec altération de la qualité de vie,

c'est enfin le cas fréguent de I'inclusion ou non dans un
essai clinique. Les avantages de telles inclusions sont
bien connus, en particulier la possibilité de bénéficier
des traitements non encore disponibles sur le marché,
et une garantie de suivi étroit et minutieux. Mais a
contrario, la non-inclusion considérée comme une perte
de chance pose un probleme éthique quotidien. On
connait également I'équivalent de conflits d'intéréts
gue de telles inclusions comportent, telles que préoccu-
pations de carriéres. Cela m’a conduit souvent a poser la
guestion : Est-ce que les protocoles sont faits pour
les malades, ou les malades pour les protocoles ?

Enfin et surtout, la décision ne doit jamais étre ponctu-
elle, se limitant a une situation pathologique a un moment
donné. Au méme titre que le patient ressent une angoisse
|égitime pour son devenir, il est du devoir du médecin
d'anticiper, de prévoir les échecs et d'envisager le pire.
C'est la un probléeme délicat auquel sont confrontés, en-
tre autres, les hématologues au quotidien. Cette question
va devenir d’une actualité pressante lorsque les nouvelles
dispositions légales, rendues nécessaires par la prise en
charge des fins de vie et la méconnaissance générale de la
loi Léonetti, vont rendre quasi opposables les directives
anticipées et la désignation d'une personne de confi-
ance. Nouvelles dispositions qui poseront de nouveaux
problémes, car dans la pratique clinique au plus prés des
patients, on sait combien il est difficile d’aborder la ques-
tion des préférences du patient pour les options ultimes
devant une situation ou une évolution grave.

La question est dés lors : comment prévoir le pire et
rassurer en méme temps ? La réponse est démontrée
par la pratique des équipes de soins de support et pallia-
tifs : en étant la, présents, et en accompagnant le patient
tout au long de sa maladie et jusqu’a la fin.
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Recommandations de la commission éthique concernant la formation
des hématologues a la délibération collective et la décision partagée

Bauchetet Chantal, Beaussant Yvan, Bordessoule Dominique, Ceccaldi Joel, Fiat Eric, Jaulmes Dominique, Malak Sandra, Moreau
Stéphane, Polomeni Alice, Rochant Henri, Villate Alban, Zittoun Robert.

— Elargir I'éthique clinique au-dela des moments de
prise de décision en continuum tout au long de la prise
en charge des patients porteurs d'une hémopathie
maligne.

— Pour le médecin hématologue référent : requérir
I’avis médical au sein d'une réunion de concertation
pluridisciplinaire selon les recommandations nationales
répondant aux exigences éthiques pour éviter une déci-
sion soumise a l'arbitraire temporel, environnemental et
scientifique d’'un seul médecin.

— Ne pas se dessaisir, en tant que médecin référent,
de sa responsabilité professionnelle et juridique au
prétexte de la collégialité de la décision, et assumer
sa mission d'interlocuteur privilégié aupres du patient
quant a la proposition thérapeutique en partageant
I'argumentaire autant que faire se peut.

— Veiller a proposer une attitude thérapeutique
adaptée a la personne malade en présentant en RCP
non seulement les caractéristiques de la maladie dont
est atteint le patient (variété histologique, profil molécu-
laire ou génétique, stade et historique des traitements)
mais aussi les caractéristiques de la personne malade en
termes de comorbidité, d'évaluation gériatrique éven-
tuelle, de vulnérabilités individuelles psychologiques, so-
ciales ou environnementales et de souhaits du malade.

— Faire évoluer la pluridisciplinarité des RCP ou se
cotoient et se juxtaposent différentes spécialités médi-
cales en une interdisciplinarité pluriprofessionnelle,
terreau de dialogue et d'échanges ou les professions
soignantes se nourrissent |'une l'autre pour créer une
cohérence dans la décision.

— Favoriser la décision en collégialité en écoutant et en
respectant I'avis et la subjectivité des soignants, en les

impliquant — quelles que soient leur profession et leur
ancienneté — pour prévenir la perte de sens et |'épuise-
ment professionnel face a I'application d'une décision
possiblement pertinente prise par un expert mais insuf-
fisamment argumentée.

Communiquer la décision collégiale argumentée
aux différents soignants concernés, en intra- et
extrahospitalier, notamment le médecin traitant et les
autres soignants a domicile, pour constituer un cercle
de compétences interdisciplinaires autour du patient,
en évitant la verticalité hiérarchique de la décision et en
évaluant son application, sa cohérence et sa pertinence
aux regards des soignants impliqués.

Introduire dans la délibération collective une dé-
marche participative en favorisant des échanges at-
tentifs a la réciprocité, permettant de développer entre
soignants, puis entre soignants et soigné, une
compréhension commune qui conditionne les possi-
bilités d’émergence d'une véritable décision partagée.
Partager la décision avec le patient suppose une
anticipation par une préconnaissance de son informa-
tion sur sa maladie et son stade évolutif, de son environ-
nement mais aussi de son identité culturelle a laquelle
il est nécessaire d'étre attentif pour un respect de I'alté-
rité de la personne soignée.

Construire une véritable alliance thérapeutique a
partir de décisions collégiales et partagées tout au long
d'un parcours de soin coconstruit avec le patient et ses
aidants, particulierement dans les situations complexes
ou extrémes (décision de greffe ou limitations thérapeu-
tiques) en identifiant, avec la famille et les proches,
les souhaits du malade est une éthique vers laquelle
il faut tendre.
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