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Essais croisés

La présidence du comité éthique
et concer a été saisie par
M. Bernard Delorme (Afssaps)
a propos des conditions
dams lesquelles il convient
de mener des essais
thérapeuticues préliminaires
a I'aide de molécules a priori
d'une certaine toxicité, destinées
a combattre des maladies
cancéreuses ou auto-immunes.
Est porticuliérement posée
la question de I'administration
des doses maximales et
de la conduite d'un essai
sur un malade atteint
d'une autre affection que celle
initialement concernée
por le médicament testé.

Le principe dominant a prendre en compte
dans I'étude de la légitimité des essais cli-
niques est le rapport bénéfice/risque. 1l
dérive directement du Code de Nuremberg
de 1947 et, depuis la transposition de la
directive européenne du 4 avril 2001, a rem-
placé en France la notion des recherches
avec et sans bénéfices directs dont traitait la
loi Huriet.

Selon ce principe, un essai de phase 1 sur un
volontaire sain doit exclure tout risque anti-
cipé, ce qui n'est pas le cas des chimiothéra-
pies anticancéreuses ou immunosuppres-
sives. Par ailleurs, il faut rappeler que les
phases 1 n'ont pas pour but de vérifier I'ef-
ficacité d'un produit mais uniquement son
innocuité et certains de ses effets biolo-
giques. Pour toutes ces raisons, les phases 1
n'existent en fait quasiment pas dans le
domaine de la cancérologie, les essais étant
par principe des phases 1/2 qui a la fois
poursuivent les buts d'un essai de phase 1 et
évaluent un effet thérapeutique espéré,
comme dans les essais de phase 2. Dans ce
contexte, un essai de phase 1/2 peut com-
porter I'administration des doses maxi-
males puisque le bénéfice escompté peut
apparaitre justifier le risque pris.

En revanche, un essai croisé est difficile a
justifier a 'aune de ces principes éthiques, a
moins que la molécule testée pour une pre-
miere indication apparaisse, selon des argu-
ments explicites, pouvoir étre efficace dans
une seconde indication, sur laquelle elle est
alors testée a nouveau. Par exemple, un
antitumoral testé en phase 1/2 peut consti-
tuer un potentiel immunosuppresseur d'in-
térét et étre testé dans le cadre d'un essai de
phase 1/2 chez des patients atteints de
formes avancées de maladies auto-
immunes.

En revanche, réaliser une vraie phase 1
(c'est-a-dire sans rechercher une efficacité de
la molécule) d'un produit anticancéreux
dans une maladie différente n'apparait pas
pouvoir étre justifié selon les critéres
éthiques. En effet, dans ce cas, les risques
d’aggravation de l'état des patients provo-
quée par |'administration du produit a dose
maximale ne peuvent étre justifiés par une
efficacité espérée de celui-ci. =
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Quelle place pour l'individu
o sein de la démocratie somiterre 2

Le principe de « démocratie sanitaire » doit-il notamment susciter la participation des usagers aux

cbtés des professionnels de santé en vue de I'amélioration de la qualité du systéme de santé ?

Cette démocratie telle que souhaitée repose-t-elle sur le principe de la liberté du malade a consentir

des choix, une fois I'information délivrée ? A la démarche volontariste peut s'opposer le droit de

refuser sans étre ostracisé.

Jean-Michel Belorgey*

‘est dans tous les
domaines de la vie collec-
tive qu'une société démo-
cratique, ou qui aspire a
I'étre, devrait attester du
parti qu’elle a retenu.
Aussi bien a-t-on vu fleu-
rir, au fil du temps, nombre d’expres-
sions reflétant cette attente sur les
fronts les plus divers : démocratie
politique, démocratie sociale, démocratie
industrielle, démocratie scolaire,
démocratie environnementale. .., démocra-
tie sanitaire.
Les rapports qu’entretiennent aspira-
tions démocratiques et tradition répu-
blicaine sont plus complexes qu’on est
parfois enclin a en convenir.
La République n’est pas nécessaire-
ment démocratique : sa conception du
bien commun, de l'intérét général
repose pour une part sur le culte du
savoir et le respect des sachants, sur
l'unilatéralité et sur l'uniformité,

* Jean-Michel Belorgey est conseiller d'Etat.

Son nom a été donné a une convention frangaise
permettant de faciliter I'accés a une assurance
pour les personnes présentant un « risque
aggravé concernant leur état de santé »

quand la démocratie - la vraie, il faut
se méfier des contrefacons - fait
davantage cas de la délibération, de la
participation, de la diversité des situa-
tions et de la sollicitation des préfé-
rences individuelles, en vue de I'adap-
tation des réponses aux unes et aux
autres.

LA DEMOCRATIE SANITAIRE,
TERRE DE CONQUETE

Or nul doute que, s'il est un domaine
ott la tradition républicaine a laissé son
empreinte, c'est bien celui de la santé.
Et que l'on assiste, aujourd’hui, en
matiére de santé, a différentes sortes de
confrontations entre titulaires de
diverses sortes de savoirs ne fait pas
automatiquement reculer la menace de
réduire les usagers du systeme de
santé a la condition d’assujettis. Ce
n'est pas parce que, au lieu d’étre en
butte a une seule catégorie de désirs
tutélaires, ils le seraient a plusieurs
qu’ils seraient moins guettés par la
réduction a cette condition.

Aussi bien convient-il, pour autant
qu’on entende promouvoir, en méme
temps que d’autres, la démocratie
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entretien avec le Dr Véronique Fournier, responsable du centre d’éthique

clinique de I’hopital Cochin.

L'éthique clinique, loin des concepts, au plus prés

de la souffrance

Propos recueillis par
Cécile Coumau

aut-il poursuivre les
soins chez ce bébé ?
Est-il raisonnable
d’'accorder une ulti-
me chimiothérapie
- a cette patiente ?
Au centre d'éthique
clinique de I'hépital Cochin, les
dilemmes éthiques arrivent
chaque jour via un simple cour-
riel ou un coup de fil. L'équipe

pluridisciplinaire, dirigée par
le Dr Véronique Fournier, a
pour mission de déméler en
quelques jours I'écheveau doms
lequel sentremélent I'éthicque et
lintime.

Ethicue & Cancer : Pour vous,
comment se définit I'éthique,
plus encore qu’entend-on par
“éthique clinique” ?
Véronique Fournier : J'ai souhaité
donner ce nom d"“éthique clinique”
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pathologie cancéreuse.
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L’éthique clinique, loin des concepts, au plus pres de la souffrance

a notre aventure pour la distinguer de 1'éthique
médicale. Pour nous, I'éthique n’est pas uni-
quement une affaire de médecins. Les patients
et leurs proches ont aussi voix au chapitre. Eux
aussi sont des agents éthiques. L'éthique est
aussi clinique parce qu'il s’agit de réfléchir sur
des situations concretes et a chaud plutot que
sur de grands concepts. Les belles idées théo-
riques que nous pouvons avoir de loin résis-
tent-elles a I'épreuve de la réalité du terrain ?
Enfin, la derniere spécificité de 1'éthique cli-
nique, c’est qu’elle se veut étre en quelque sorte
“thérapeutique”. Elle n’est ni “interdisante”, ni
“comminatoire”. C’est une approche qui vise a
accompagner et, par ce biais, a adoucir la diffi-
culté de I'épreuve que traversent ceux qui sont
confrontés a la décision qui fait conflit : le mala-
de, ses proches, les soignants.

E & C : Travaillez-vous uniquement de
maniére casuistique ?

V. F. : Oui, nous travaillons essentiellement au
cas par cas. Mais, depuis quelques années, nous
faisons aussi de la recherche en éthique clinique
sur des séries de cas... Nous nous intéressons
alors a une pratique particuliere, parce qu’elle
pose un probléme éthique pour une équipe. Le
travail consiste a voir si, pour cette pratique, les
questions éthiques se répetent de fagon iden-
tique d'un cas a l'autre, et lesquelles elles sont.
Nous cherchons ensuite a identifier quelles
pistes de travail seraient intéressantes a creuser
pour avancer sur les questions éthiques spéci-
fiques posées par la pratique qui crée probleme.
Comme toujours chez nous, le travail se fait de
fagon systématiquement multidisciplinaire.
Nous avons constitué un groupe de recherche en
éthique clinique, le GREC, qui publie des tra-
vaux toujours écrits a au moins quatre mains
d'origines disciplinaires différentes.

E&C:La blupart du temps, vous
dites agir a chaud. Qu’est-ce que cela
signifie concrétement ? Comment
fonctionne le CEC ? Par qui étes-vous
sollicités ?

V. E. : C'est tres simple. Il suffit de nous appe-
ler ou de nous envoyer un courriel. Cette solli-
citation peut venir du patient lui-méme, des
membres de son entourage ou des soignants.
Par exemple, je viens de recevoir un courriel a
propos d"un patient qui se trouve en réanima-
tion chirurgicale. La question qui se pose, c’est
jusqu’oti faut-il le soigner ? Sil’on nous sollici-
te, c’est parce que les uns et les autres, en 1"oc-
currence la famille d'une part, I'équipe soi-
gnante d’autre part, n’ont pas la méme percep-
tion des choses. Lorsque nous sommes interro-
gés, nous déclenchons ce que nous appelons
une “consultation”. Concreétement, un méde-
cin et un non-médecin — il y a toujours quel-
qu'un de garde - vont a la rencontre des diffé-
rents protagonistes. Nous les écoutons indivi-
duellement, sans jamais aucun a priori, pour
essayer de bien comprendre les arguments
éthiques de chacun. Ce travail peut prendre
plusieurs jours. Il s’agit de recueillir les infor-
mations utiles pour répondre a toutes les inter-
rogations qui se posent : une famille réclame-t-
elle la poursuite des soins a cause de ses
convictions religieuses ou pour respecter un
éventuel souhait du patient ? Les infirmiéres
sont-elles favorables a un arrét des soins parce
qu’elles ressentent la souffrance du patient ou
a cause du pronostic ? Comment apprécier la
qualité de vie du malade ? Tout ce matériau est
ensuite débattu lors de notre staff multidisci-
plinaire du jeudi soir. La des médecins, des
philosophes, des juristes, des sociologues et
bien d’autres sont présents et nous convions
souvent un membre de I'équipe soignante a
cette réunion, mais rarement un proche jus-
qu’a présent, estimant que ce serait trop vio-
lent. Nous débattons ouvertement de la ques-
tion qui nous est posée. Puis, nous faisons un
compte rendu de notre discussion a chacune
des personnes concernées. Nous ne décidons
de rien. En fait, nous essayons de désem-
brouiller un écheveau qui lorsqu’il arrive a
nous, méle de facon souvent devenue inextri-
cable ce qui, releve de 1'éthique et ce qui en
reléve moins, et aussi de hiérarchiser les ques-
tions éthiques qui se posent. Souvent, cela suf-
fit a débloquer la situation et permet au
dialogue de repartir.
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E & C : Si vous ne rendez pas d'avis en
bonne et due forme, répondez-vous
malgré tout a la question de départ
qui vous a été posée ?

V. F. : Bien souvent, tout notre travail consiste
a aller au-dela de la question pour laquelle
nous sommes appelés et a montrer que le
neceud du probléme ne se situe pas forcément la
ot les gens le pensent. Par exemple, une fagon
de réfléchir autrement au dilemme : « oui ou
non, est-on arrivé au stade de l'acharnement
thérapeutique ? », peut consister a se poser la
question de savoir qui est le plus légitime pour
en décider, du proche ou du médecin. Par
ailleurs, le plus important n’est souvent pas de
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répondre a la question de départ mais de
remettre en route le dialogue, pour construire
de I'éthique ensemble. C’est le processus qui
fait I'éthique pour moi, je n"aime pas 1’éthique
prescriptive.

E & C : Dans votre pratique d’aide

a la décision, qui, en définitive, est
légitime pour prendre la décision ?

V. F. : Cela dépend des situations. Mais, effecti-
vement, c’est souvent la question centrale. En
tout cas, la problématique n’est jamais de savoir
qui a raison ou qui a tort. Quand on nous sollici-
te, c’est qu'il y a souffrance, tension. A l'origine,
souvent il y a usurpation de la prise de décision.
Je me souviens par exemple d'un bébé de
quelques mois qui était en réanimation pédia-
trique. L'équipe considérait qu'il fallait arréter
les traitements, que continuer relevait de la mal-
faisance. Manifestement l'enfant souffrait, et
I'équipe aussi de le faire souffrir. Mais quand les
médecins évoquaient avec le pére l'arrét des
traitements, il répondait invariablement : « Je ne
vous dirai jamais d'arréter. » Des propos que 1'équi-
pe traduisait par : « Je ne veux pas que vous arrétiez
les traitements. » Mais ce n'était pas ce que nous

entendions que ce pere disait. Pour nous, il
exprimait qu’en tant que pere, il ne pouvait tout
simplement pas prendre cette décision. A un
moment donné, nous avons donc dit a I'équipe :
« Il nous semble qu’en la circonstance, malgré les
droits des patients, c’est a vous de décider, de prendre
vos responsabilités et de cesser les soins. » Cela a été
un soulagement pour tout le monde.

E & C : L'éthique clinique fait-elle
ceuvre de démocratie sanitaire ?

Si oui, pourquoi selon vous ?

V. F. : Oui, absolument, et ce pour plusieurs
raisons. Parce qu’elle ne peut pas étre assise sur
un rapport d’autorité. Parce que c’est une

approche collective, que l'on construit
ensemble. Et parce qu’elle est fondée sur le dia-
logue, le dialogue sur I'éthique, ce qui permet a
chacun d’étre tiré vers le haut et d’aller cher-
cher le meilleur de lui-méme pour dépasser
conflits et divergences.

E & C : L'éthique, comme vous

la pratiquez, doit-elle étre un
complément ou quelquefois se
substituer au droit lorsqu’il s'agit de
situations inédites ?

V. F. : Dans les éléments que nous instruisons,
nous faisons toujours référence a ce que dit la
loi. Celle-ci fait absolument partie des argu-
ments constitutifs de la réflexion éthique. Et si
nous voyons se profiler a I’horizon une déci-
sion qui est contraire a la loi, nous devons
savoir la repérer. Pour autant, il nous arrive de
constater qu'il existe des décisions éthiques qui
ne sont pas légales et inversement, c'est-a-
dire des prises de position tout a fait en
accord avec la loi mais qui peuvent étre trou-
blantes au plan éthique. Autrement dit, dans
certaines circonstances, transgresser la loi
peut se révéler éthique. Rappelons par

exemple qu’a une époque il a pu étre considé-
ré éthique d’aider certaines femmes a avorter
de fagon clandestine et illégale. Quant aux
situations inédites que vous évoquez, elles
sont effectivement assez fréquentes en
éthique clinique. Les questions se renouvel-
lent sans cesse, au gré des progres de la scien-
ce ou de I'évolution de la demande sociale. En
ce moment par exemple, nous sommes
confrontés & de nouvelles questions que nous
n‘avions pas vu venir, concernant le don
d’embryon surnuméraire. En effet, la loi auto-
rise depuis quelques années qu'un embryon
pour lequel il n’existe plus de projet puisse
étre donné a un autre couple en mal d’enfant.
Afin de vérifier que cet embryon ne présente
pas trop de risques génétiques spécifiques,
une consultation a été créée pour recevoir les
couples a l'origine du don. Mais les généti-
ciens ont du mal a conclure qu’il n’y a pas
trop de risques de maladie, il y en a toujours
dans les familles... Pour le couple qui était
dans une démarche altruiste, c’est violent. On
lui dit : ce qui était assez bon pour vous ne
I’est pas pour un autre couple !

E & C : Si certains choix éthiques
peuvent amener a transgresser la Ioi,
comment peut-on alors se situer entre
réflexion éthique et peur d’encourir
des poursuites ?

V. E. : Vous savez, beaucoup de mes col-
legues médecins ne se préoccupent pas vrai-
ment de la loi. Nous ne sommes pas élevés
dans cette culture. En revanche, 1’éthique fait
partie intégrante de notre formation.
D’ailleurs, de tout temps, des médecins ont
aidé leurs patients a mourir. Ils savaient per-
tinemment qu’ils transgressaient la loi. Cela
fait partie de la grandeur du métier d’étre
capable de faire de tels choix.

E & C : Y a-t-il un risque, malgré tout,
avec I'éthique clinique que celle-ci
finisse par instrumentaliser la pratique
médicale ? Autrement dit, que cette
derniére ne puisse plus étre I'apanage
du praticien ?

V. E. : Pendant longtemps, on nous a dit que
'éthique clinique allait instrumentaliser les
praticiens en les dépossédant de la décision.
Mais ce danger n’existe pas. L'expérience le
prouve. Vous savez, ceux qui saisissent le
centre d’éthique clinique n’ont pas du tout
envie d’étre dessaisis de leur responsabilité.
Ils souhaitent étre accompagnés dans leur
réflexion et partager les questions qu’ils se
posent. Ils restent maitres de leurs décisions.

E & C : Quelles articulations le CEC
peut-il avoir avec d’autres comités
éthiques, et notacimment ceux

ceuvrant sur des pathologies précises,
et notamment le cancer ?

V. F. : Nous échangeons réguliérement avec
d'autres structures d’éthique clinique, notam-
ment étrangeres, parce que 1'éthique clinique est
née aux Ftats-Unis et ne s'est développée que
plus tard en Europe. Nous sommes aussi trés sol-
licités par des équipes venant d’autres établisse-
ments et qui souhaitent se lancer dans une aven-
ture similaire. Par exemple, je viens d’étre appe-
lée par un institut hospitalo-universitaire de
neurologie. Ce lieu d’excellence se demande
comment intégrer une dimension éthique dans
son projet, en tant que démarche transversale,
dans laquelle puissent s’intégrer autant les cher-
cheurs fondamentalistes que ceux en charge des
soins quotidiens aux malades. C’est une bonne
chose. Il y a enfin d’autres structures qui tra-
vaillent sur des sujets particuliers, comme les
comités d’éthique de certaines sociétés savantes,
les sociétés de réanimation, par exemple, ou le
comité d’éthique de la Ligue contre le cancer,
dans lequel travaillent plusieurs membres de
notre groupe d’éthique clinique. Il me semble
que cette prolifération ne nuit pas, bien au
contraire. Elle signale une préoccupation et un
besoin plutot rassurants. .. =

POUR CONTACTER LE COMITE
D’ETHIQUE CLINIQUE

www.ethique-clinique.com
ou 01 58 41 22 33.
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Quelle place pour l'individu au sein de la démocratie somitadre ?

sanitaire, de s'interroger sur les terrains ou celle-
ci, qu'on l'appelle ainsi ou autrement (« prise en
compte de la personne », par exemple, encore que
ce ne soit pas tout a fait la méme chose), doit étre
soit préservée, soit conquise. Ces terrains sont
nombreux. De haut en bas pour faire simple : la
définition des politiques de santé ; le fonctionne-
ment des institutions sanitaires ; et le dialogue
entre médecins, ou équipes de soins, et malades.
On n’énumérera pas ici tous les textes qui, en se
réclamant de 'idée de démocratie sanitaire, ou
d’idées voisines, se sont, au cours des années
récentes, efforcés de lui donner cours. Il n’est pas
certain, au demeurant, qu'on ait sensiblement
progressé dans cette voie.

RENDRE SON AUTONOMIE AU
PATIENT

Lorsqu’aura été mis en place 'ensemble des dis-
positifs de repérage des besoins en matiére de
santé et de planification de la réponse a ces
besoins prévus par la loi HPST', la mesure dans
laquelle, les citoyens usagers des différentes com-
posantes du systéme de santé pourront infléchir
les choix envisagés, au terme du combat des chefs
(praticiens, financiers, gestionnaires), reste incer-
taine. La question, relativement nouvelle, du
degré d’audience dont les différentes catégories
de professionnels persisteront a jouir dans le
cadre de ces nouveaux dispositifs mérite elle-
méme d’étre posée.

La participation, sinon a la gestion des institutions
sanitaires, du moins a la définition et au suivi des
modalités d’accueil dans ces institutions, des
malades ou des organisations créées en vue de faire
entendre leur voix est en principe désormais assu-
rée. Reste a savoir quel poids cette composante des
organes de pilotage des institutions en cause est
susceptible de réellement peser, et sur autre chose
que le détail ; ce que se révéleront valoir, aussi, les
mécanismes d’agrément présidant a la sélection
des organisations concernées.

Le coeur de la difficulté réside, bien sir, dans le dia-
logue entre soignants et malades. Dialogue en prin-
cipe toujours peu ou prou singulier, méme si y sont
de plus en plus fréquemment indirectement par-
ties, par de multiples biais — procédés de tarifica-
tion, normes de référence (celles des urgences !),
bonnes pratiques, police des prescriptions - toutes
sortes d'intervenants extérieurs. Ce qui ne change
pas fondamentalement la vieille problématique de
l'unilatéralité, tout au plus I'aggrave. La démocra-
tie, 'est aussi la pédagogie et, avant la pédagogie,
I'écoute, une forme de disponibilité & admettre que
le malade, et/ou, le cas échéant, son entourage, sait
ce dont il souffre, ce qu'il éprouve, quelque chose
qui vaut d’étre entendu et pris en compte, malade
et entourage seraient-ils analphabétes. Au-dela de
cela, dans les situations les plus critiques, la méme
démocratie sanitaire, c’est admettre que, pour étre
vraiment éclairé, comme le requiert le droit appli-
cable, le consentement du malade doit reposer sur
une information suffissmment précise et ouverte
aux différentes catégories de possibles pour qu'il
soit en mesure d’en apprécier les risques et les
chances, ainsi que la probabilité, sans étre, pour ce
faire, abandonné & lui-méme, mais pas non plus
téléguidé.

LES LIMITES DU CONCEPT

Mais il se pourrait que ce soit ailleurs encore que
se joue la démocratie sanitaire. La ot I'on décide
du caractere obligatoire, ou seulement conseillé
(avec quel degré d'insistance ?) de certaines vacci-
nations, de certaines stratégies de dépistage, ou de
prévention. Et des procédés propres a accréditer, a
faire prévaloir ces stratégies : modulation des coti-
sations de Sécurité sociale, conditionnalisation de
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la prise en charge financiére, voire médicale a 1'ob-
servation des conseils prodigués. La aussi ot1 'on
décide des modalités de prescription et de rem-
boursement (ou du non-remboursement) de cer-
tains traitements ou de certains médicaments,
antidouleur ou de confort par exemple. En l'espe-
ce, toutes les décisions sont évidemment de natu-
re a infléchir les termes de plus d'un choix indivi-
duel, ou a exclure tout vrai choix en rendant cer-
taines solutions impraticables, faute qu’elles
soient solvables. Au nombre des criteres des déci-
sions publiques peuvent légitimement figurer le
souci de lutter contre les toxicomanies et celui de
freiner les dépenses d’efficacité douteuse. Mais
qu’en pense l'usager ? Lui reconnait-on ou non le
droit d’en penser quelque chose ? Si ce n’est pas le
cas, il ne faut pas lui laisser d'illusion. Si c’est le
cas, il faut en tirer des conséquences.

La démocratie, bien sfir, comme la République, a
directement mais un peu différemment a voir
avec le respect du principe d’égalité, ou de non-
discrimination. Et en matiére de santé, plus enco-
re qu'en d’autres matieres, nul doute que soit
inacceptable toute perspective de traitement
inégal. Reste a savoir comment comprendre le
principe d’égalité. Celui-ci comporte, on l'oublie

|

trop souvent, singulierement en France, deux
visages : l'exigence de traitement identique de
personnes dans des situations identiques et 1'exi-
gence de traitement différent autant que nécessai-
re de personnes dans des situations différentes.
Sous l'apparente abstraction de cette affirmation
se cachent des enjeux trés concrets. On ne peut
accueillir de la méme facon en consultation, ou en
traitement, a 'hopital ou ailleurs, des patients de
toutes origines, en particulier des patients ne s’ex-
primant pas couramment en frangais, ou n’enten-
dant pas couramment cette langue, ou encore des
patients que leur culture n’a pas préparés a la fré-
quentation d’'institutions sanitaires occidentales,
en particulier des femmes et des enfants. Un effort
doit étre consenti pour tenir compte des difficultés
de communication, et pas seulement de commu-
nication linguistique, qui peuvent se faire jour, et
apparaissent de fait fréquemment. De nom-
breuses expériences ont montré qu’un tel effort,
qui n’est pas insupportable, porte assez rapide-
ment ses fruits, quand, si on s’y refuse, on
débouche sur des impasses.

Les inégalités géographiques, dans un ordre
d’idée voisin, qui soulevent, elles aussi, un pro-
bléme de démocratie, doivent incontestablement

étre réduites. Ce n’est pas cependant au moyen
d’un passage a la toise, et en prenant le risque de
démanteler des capacités installées de réponse
aux besoins, dont la reconstitution se révélera
ultérieurement difficile ou impossible, qu'on en
viendra a bout. Une conception raisonnablement
diversifiée selon les territoires (urbain/rural ;
dense/moins dense) des modalités de réponse
aux besoins sanitaires, ainsi que cela a été relevé a
l'occasion de l'audit de la HAS sur les soins aux
personnes handicapées a raison d'affections étran-
geres a leur handicap, n’est pas incompatible avec
la démocratie.

La démocratie, en quelque domaine qu’on enten-
de la cultiver, ouvre la voie a une certaine dose
d’incertitude, d'intranquillité. Mais aussi a une
rationalité plurielle. Ce dont devraient se féliciter,
plut6t que s’alarmer, ceux qui aspirent a 1'élimina-
tion de toute vision réductrice des besoins et des
attentes de 'étre humain, sous quelque angle
qu'on le considére : comme travailleur, comme
habitant, comme malade. ®

* Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de 'hopital
et relative aux patients, a la santé et aux territoires,
in JORF n° 0167 du 22 juillet 2009, p. 12184.

Lire

DES COBAYES ET DES HOMMES.
EXPERIMENTATION SUR L'ETRE
HUMAIN ET JUSTICE

La participation aux essais cliniques doit-
elle reconnue comme un droit des
malades ? Cest la these défendue par le
sociologue Philippe Amiel en conclusion
d'un ouvrage richement documenté sur
I'histoire, le droit, 1'éthique et I'organisa-
tion des essais sur I'étre humain. Un point
de vue a contre-courant, mais qui rejoint la

revendication des malades de pouvoir
accéder plus facilement aux innovations
thérapeutiques dans le cadre des essais.
Depuis les procés d’apres-guerre, les
régles protegent « des victimes poten-
tielles contre des bourreaux éventuels ».
Dans cette vision victimaire qui renvoie
aux crimes des expérimentateurs nazis, il
n'est pas prévu que les malades réclament
de participer a des expérimentations.
Philippe Amiel avance I'idée que, dans la
démocratie sanitaire, rien ne devrait s'op-
poser a ce que les malades qui le deman-
dent soient inclus dans l'essai clinique

qu'ils souhaitent dés lors qu'ils sont médi-
calement éligibles et que le recrutement de
volontaires est ouvert. Une pierre dans le
jardin des paternalismes juridique et
médical. Stimulant et particulierement
lisible, I'ouvrage plaide pour un nouveau
« contrat social » en matiere d’expérimen-
tation sur 1'étre humain, fondé sur la
« citoyenneté sanitaire ». B

Philippe Amiel, Des cobayes et des hormmes.
Expérimentation sur I'étre humain et justice,
éd. Les Belles Lettres, 2011, 340 p.,
25 euros.
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Avis n° 14 du 14 février 2011,
« De I'inéthiquité de I'omnonce d'un pronostic de délai de déces »

Rapporteurs : Francis Larra, Demiel Oppenheim, Claudine Jourdain, Christiome Etévé
Personne cuditionnée : Chomtal Moutcrde-Valentin, proche d'un patient

SAISINE DISCUTEE LORS DE LA 10t SESSION PLENIERE DU COMITE ETHIQUE ET CANCER DU 10 JANVIER 2011

En mai 2010, I'oncologue d'un centre hospitalier annonce trés froidement au pére de
famille dont il assure la prise en charge qu’«il n’y a plus rien a faire », ne maintenant aucun
espoir. Ce méme oncologue émet quelques jours plus tard un pronostic de décés sous
quinze jours au maximum. Cette “prévision” est uniquement donnée & la conjointe du
patient, qui n‘avait formulé aucune demande de cet ordre et s'est trouvée brutalement en
possession d'une information terrible qu’elle ne pouvait dévoiler & son compagnon déja
terriblement fragilisé par I'annonce de I'arrét définitif de la chimiothérapie. La mére, les
enfants et les familles respectives ont vu leur relation avec le malade compromise par un
travail de deuil engagé trop prématurément, deux mois s’étant en réalité écoulés avant
le décés de ce peére de famille. Les vies ainsi que les engagements personnels et
professionnels se sont organisés autour de “ces quinze jours au maximum*

Tous, y compris le patient, connaissaient la gravité de la maladie et savaient que lissue
fatale était proche et inéluctable. Cependant, sur quelles bases médicales ce pronostic de
“quinze jours au maximum®” s'‘appuie-t-il ? Ne doit-on pas y voir I'expression d’'un sentiment
de toute-puissance d’'un médecin, en rupture avec toute éthique médicale ? Un médecin
oncologue ne doit-il pas savoir pondérer ses dires, faire preuve d’humanité envers ses

patients et leurs proches ?

La situation décrite ici témoigne de
plusieurs manquements graves a
I"éthique médicale et aux recom-
mandations de bonnes pratiques.
Tout d’abord, le comité souligne
qu'un médecin ne peut en aucun
cas dire a un patient qu’il ny a plus
rien a faire. Toute prise en charge
d’une personne malade doit s'ins-
crire dans une continuité, les soins
proposés étant progressivement
adaptés a l'évolution de l'état de
santé du patient. La prise en charge
peut ainsi avoir un objectif curatif,
symptomatique ou palliatif selon le
stade de la maladie. Elle ne peut
étre considérée comme devant s’ar-
réter, et surtout étre présentée
comme telle au malade, des lors
quil n'y a plus d’espoir de guéri-
son. Dans ce cas de figure, d’autres
soins que curatifs peuvent et doi-
vent étre proposés, visant a per-
mettre d’obtenir la meilleure quali-
té de vie possible au patient pour le
temps qu'il lui reste a vivre.

UNE PAROLE VIOLENTE ET
ECRASANTE

Par ailleurs, le comité considere
que toute annonce d'un pronostic
de délai de déces est inacceptable.
D’une part, un tel pronostic ne
repose sur aucune base scienti-
fique, pas plus que sur l'expérien-
ce clinique. Pas plus que qui-
conque, les médecins ne maitrisent
le temps. Ils ne sont donc pas en
mesure de pouvoir affirmer avec
certitude quand précisément une
personne va mourir, méme lorsque
la fin de vie de cette personne leur
parait irrémédiable et proche'.
D’autre part, toute annonce d'un
pronostic de délai de déces consti-
tue, par la certitude qu’elle énonce,
une parole violente et écrasante.
Celui qui recoit cette parole ne
peut que soit 'accepter, et par la

s’entendre dire sa propre condam-
nation a mort, ou la rejeter et étre
conduit a une rupture de la
confiance avec son médecin. Dans
les deux cas, le pronostic annoncé
empéche désormais tout dialogue
entre 1'un et ’autre, et constitue de
fait une rupture dans la prise en
charge, précisément a un moment
ou le patient a plus que jamais
besoin d’étre soutenu et accompa-
gné. Cette parole toute-puissante
entrave tout autant le dialogue
entre le médecin et les proches.
Elle apparait donc a tout point de
vue préjudiciable.

UNE SITUATION DELETERE

Dans le cas présent, 'annonce du
pronostic de déces a été communi-
quée uniquement aux proches et
pas au patient, ce qui constitue une
autre forme de manquement a
I’éthique médicale ainsi qu'aux dis-
positions  1égislatives  définies
notamment par la loi du 4 mars
2002

malades ; cette loi reconnait en effet

relative aux droits des

le droit a l'information de toute
personne malade’ (sauf volonté
exprimée par celle-ci de ne pas étre
tenue informée). Si l'information
des proches est bel et bien prévue
par cette méme loi en cas de dia-
gnostic ou de pronostic grave, cette
information ne peut étre délivrée
qu’apres accord préalable du
patient®. Sur le plan éthique, les
proches de ce patient se sont retrou-
vés dépositaires d"une information
particulierement lourde qui, inévi-
tablement — parce que la personne
malade n’en avait pas connaissan-
ce, et méme si elle s’en doutait ou
en avait l'intuition —, a “faussé” par
les non-dits engendrés leur relation
avec cette derniére. La situation a
donc été particulierement délétere
pour la qualité de la vie relationnel-

le entre le malade et ses proches a
un moment oti, plus que jamais
sans doute, cette vie relationnelle
était primordiale. Enfin, le fait de
ne pas avoir dit au patient ce qui se
profilait au regard de I'évolution de
sa maladie a privé ce dernier de son
autonomie, ne lui permettant pas
de se préparer a I'épreuve qui l'at-
tendait et de prendre d’éventuelles
décisions ou d’exprimer les sou-
haits qui lui auraient paru néces-
saires. Cela revient en quelque
sorte a lui avoir “volé” le temps qui
lui restait.

CONCLUSIONS

Pour le comité, la question n’est pas
de savoir sil faut dire ou ne pas
dire, mais bien de savoir comment
dire, et cela commence des I’annon-
ce du diagnostic et du traitement.
Le dialogue entre le médecin et le
patient doit conduire a 1'énoncé de
l'information juste et précise sur sa
situation médicale mais de facon
adaptée et respectueuse. Il s’agit de
permettre au patient de parvenir, a
son rythme et selon ses propres
modalités, a la connaissance de la
situation dans laquelle il se trouve
et de lui offrir 'accompagnement et
les ressources nécessaires pour s’y
préparer et s’y adapter. Il convient
ensuite de demander au malade son
accord pour que l'information soit
communiquée a ses proches afin
que ceux-ci soient en mesure de

PHOTONICA/EWAN FRASER/DEBUTANT/GETTYIMAGES

I'accompagner comme il se doit. =

! D'une maniere générale, il serait préférable que les professionnels de santé évitent d’exprimer a leurs patients des informations sous forme de
satistiques issues d'études épidémiologiques ou d’essais cliniques. Les données statistiques sont des probabilités établies a 1'échelle d"une population et
ne s'appliquent pas a I'échelle individuelle ; pour un patient, qu'il guérisse ou qu'il décede, c’est dans tous les cas du “100 %”.

? Article L. 1111-2 du Code de la santé publique, modifié par la loi n® 2002-303 du 4 mars 2002 : « Toute personne a le droit d’étre informée sur son état de

santé. Cette information porte sur les différentes investigations, les traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence

éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et
sur les conséquences prévisibles en cas de refus. Lorsque, postérieurement a 1'exécution des investigations, traitements ou actions de prévention, des
risques nouveaux sont identifiés, la personne concernée doit en étre informée, sauf s'il est impossible de la retrouver.

Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans le respect des regles professionnelles qui lui sont

applicables. Seules 1'urgence ou I'impossibilité d’informer peuvent 1’en dispenser. Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel.

La volonté d'une personne d’étre tenue dans I'ignorance d'un diagnostic ou d"un pronostic doit étre respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés a un

risque de transmission. »

Article L. 1110-4 créé par la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 : « En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne s’oppose pas a ce que la

famille, les proches de la personne malade ou la personne de confiance définie a I'article L. 1111-6 recoivent les informations nécessaires destinées a leur

permettre d’apporter un soutien direct a celle-ci, sauf opposition de sa part. »
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Avis n° 15 du 3 mars 2011
« Annonce de résultats domapathologie et de radiologie, dispositif de bonnes pratiques a suivre »

Rapporteurs : Philippe Bataille, Denis Berthicux, Jeom-Michel Bideort, Christiom Lunel, Michéle Meunier-Rotival, Mcrie-Ange Rocher
Personne auditionnée : Jacques Henry, président du comité de Guadeloupe de la Ligue contre le cancer

SAISINE DISCUTEE LORS DE LA 10¢ SESSION PLENIERE DU COMITE ETHIQUE ET CANCER
DU 10 JANVIER 2011 ET EN GROUPE DE TRAVAIL LE 3 FEVRIER 2011

Le service d’anapathologie d'un CHU de Guadeloupe a saisi le comité éthique et cancer, par
intermédiaire du président du comité de Guadeloupe de la Ligue contre le cancer, concerncmt
les modalités de tremsmission des résultats d’anapathologie de cancer aux patients.

En tenant compte de toutes les lois en vigueur, réglementations, droits des patients,
déontologie, Plans cancer, consultations dites “d'annonce”..., peut-on continuer a remetire en
main propre aux patients, certes sous pli fermé adressé au médecin référent, un résultat sans
explication sur lequel figure le diagnostic histologique d'un cancer, en avang¢ant au patient
que cela lui évite de devoir revenir au CHU ?
Cette méthode est « souvent bien acceptée » Mais qu'en est-il de ceux qui viennent chercher
leurs résultats au laboratoire, ouvrent immédiatement le pli fermé adressé au médecin et
s'effondrent au milieu de la salle d'attente ? Quelles sont les recommandations & suivre ?
Cette problématique peut se poser également dams le cadre de la transmission des résultats de

radiologie.

Juridiquement, existe-t-il une procédure particuliére concernant cette situation ? Quelle est la
pratique a adopter dans ces circonstances ?

Une synthese des propos tenus lors de
la session pléniere a été transmise aux
rapporteurs qui se sont réunis en grou-
pe de travail afin d’alimenter leur
réflexion.

Par rapport a la saisine initiale, le grou-
pe de travail considere qu'il convient
de distinguer plusieurs cas de figure :
tout d’abord, l'anatomopathologie
d"un c6té, la biologie et la radiologie de
l'autre.

* Anatomopathologie. Dans les cir-
constances habituelles de découverte
d’un cancer, il est rare que le médecin
anatomopathologiste voie directement
le patient pour lui remettre les résul-
tats. En regle générale, le compte
rendu d’anatomopathologie est adres-
sé au médecin prescripteur qui en
informe alors le patient. Des lors, au
regard de la situation la plus courante,
le probleme relatif aux conditions
d’annonce d'un diagnostic au sein
d’un laboratoire d’anatomopathologie
se pose peu. Cependant, lorsqu'un tel
cas de figure se présente, il revient a
l'anatomopathologiste de se confor-
mer aux recommandations préconi-
sées ci-apres.

* Biologie et radiologie. Concernant
ces deux spécialités médicales, le grou-
pe de travail estime qu'il est nécessaire
de différencier les situations en fonc-
tion du lieu d’exercice.

- Dans le cas d'un laboratoire d’ana-
lyses ou d'un cabinet de radiologie
hospitaliers, implantés dans 1'établis-
sement ol est pris en charge le patient,
la situation la plus fréquente est que les
résultats sont directement transmis au
médecin prescripteur de I'établisse-
ment qui peut alors en informer le
patient lors d"une consultation. Il peut
arriver cependant quun compte rendu
de résultats soit remis directement au
patient. Il convient alors que cette
remise du compte rendu précede de
peu (de préférence dans I'heure qui
suit) une consultation avec le médecin
prescripteut.

- Dans le cas d'un laboratoire d’ana-
lyses ou d'un cabinet de radiologie pri-
vés, la situation est plus probléma-
tique. La question est de savoir si,
devant un résultat évocateur d'une
maladie grave — en |'occurrence la sus-
picion d'un cancer, que cette suspicion

soit forte ou ténue —, le professionnel
de santé détenteur de cette information
doit ou non en informer la personne
concernée et, si oui, de quelle maniére.

COMMENT DELIVRER
L'INFORMATION ?

Pour les membres du groupe de travail, a
l'unanimité, il ne fait aucun doute que
l'information doit étre communiquée. 11
n'existe pas d’autre possibilité. Ce princi-
pe est en accord avec la loi sur les droits
des malades du 4 mars 2002, qui stipule
que « toute personne a le droit d'étre informée
sur son état de santé ».

Ce point étant acquis, il importe alors
de définir les modalités selon les-
quelles I'information doit étre délivrée.
Plusieurs aspects ont été consensuelle-
ment émis par le groupe de travail :

- Les modalités d'information relevent
des bonnes pratiques issues de
I'éthique médicale. C'est donc une
question qui concerne principalement
les professionnels de santé au regard
de I'exercice de leur activité médicale.
- La communication d'un résultat de
radiologie ou de biologie amene rare-
ment a établir un diagnostic de certitu-
de, méme si dans certains cas la suspi-
cion peut étre forte. De fait, le profes-
sionnel de santé se doit de donner une
information sur ce résultat et d’évo-
quer les conséquences possibles en
termes de diagnostic, mais aussi d’ex-
pliquer la démarche nécessaire pour
I’établir. Ainsi, 'annonce d'un résultat
doit toujours étre contextualisée et
relativisée.

- I ne peut dailleurs en étre autrement
puisque, bien souvent, le biologiste ou
le radiologue n’ont qu'une connaissan-
ce partielle du dossier médical de la
personne. L'intervention du radio-
logue ou du biologiste sinscrit dans
un parcours de prise en charge qui sera
poursuivi ou initié a I'issue de 1'obten-
tion du résultat. Cette intervention ne
peut étre considérée comme étant tota-
lement isolée.

- De fait, la communication d’un résul-
tat doit systématiquement inscrire le
patient dans une relation médicale, le
plus évident étant d'inviter ce dernier
a consulter sans tarder le médecin
prescripteur de 'examen.

- Idéalement, le médecin prescripteur,

parce qu’il na pas fait réaliser I'exa-
men totalement au hasard (sauf décou-
verte fortuite apres un examen prescrit
dans un autre but), devrait prévoir
I'éventualité de la découverte dun
résultat évocateur d"un cancer et donc
organiser une consultation d’annonce
éventuelle a son patient. Pour cela, il
peut notamment programmer une
consultation immédiatement apres la
date attendue d’obtention du résultat
de I'examen prescrit.

LES BONNES PRATIQUES

En définitive, le groupe de travail
considere que l'attitude du biologiste
ou du radiologue dans 'annonce d'un
résultat évocateur d"une maladie telle
qu'un cancer doit respecter le principe
de bienfaisance ou, a défaut, celui de
non-malfaisance, afin de préserver au
mieux les intéréts du patient. Pour
cela, un certain nombre de bonnes pra-
tiques peuvent étre préconisées :

- Recevoir le patient dans une piece fer-
mée afin de lui présenter, au cours d'un
entretien individuel, le résultat de I'exa-
men de maniere progressive et sans for-
cément entrer dans tous les détails de sa
signification potentielle.

- Relativiser la signification du résultat en
indiquant qu'il ne peuta lui seul permettre
d'établir un diagnostic de certitude.

- Inviter le patient a consulter sans tar-
der le médecin prescripteur et/ou son
médecin traitant afin qu'il lui explique
en détail, au regard de sa situation
médicale, la signification du résultat et
la démarche a engager afin d’établir un
diagnostic de certitude.

- Mesurer la maniere dont le patient
recoit l'information et, notamment,
évaluer le degré d’anxiété que celleci
engendre. En cas d’anxiété visiblement
importante, poursuivre l'entretien de
maniére a apaiser dans la mesure du
possible le patient, essayer d’organiser
un rendez-vous rapide avec le méde-
cin prescripteur et/ou le médecin trai-
tant, s’assurer qu'un proche du patient
I'accompagne ou peut le retrouver
rapidement.

Ces différentes démarches ou attitudes
ne nécessitent pas forcément un entre-
tien de longue durée et paraissent
donc compatibles avec l'exercice dans
un cabinet libéral.
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CAS DE MALFAISANCE

Les membres du groupe de travail
estiment que doivent étre considérées
comme inadéquates les pratiques sui-
vantes :

- La remise en main propre au patient,
que ce soit par le médecin ou par son
secrétariat, d"'un compte rendu écrit o1
figure un résultat évocateur d'une
maladie grave sans aucune explication
verbale sur ce résultat.

- Le fait pour le médecin de remettre
un compte rendu écrit en énongant
une parole de certitude par rapport a
un diagnostic.

- Le fait de ne pas inviter le patient a
consulter rapidement le médecin pres-
cripteur et/ou son médecin traitant
afin que l'information sur le résultat
puisse étre poursuivie dans une rela-
tion médicale et qu’elle conduise a une
prise en charge.

CAS PARTICULIERS

La situation, certes relativement peu
fréquente, de personnes qui, de leur
propre chef, s'adressent a un cabinet de
radiologie ou de biologie pour passer
un examen particulier (par exemple le
dosage du PSA pour les hommes) a par
ailleurs été évoquée. Il semble que les

" - " v

By .

dispositions réglementaires actuelles
ne permettent ni aux biologistes ni aux
radiologues de refuser a ces personnes
la réalisation de l'examen demandé,
méme si cette requéte se situe en
dehors de toute prescription médicale.
En cas de résultat évocateur d'une
maladie grave, le médecin peut se
conformer aux recommandations déja
présentées. Cependant, le risque est
grand que le patient, une fois sorti du
laboratoire, se retrouve totalement seul
face al'information qui vient de lui étre
communiquée.

La recommandation du groupe de
travail dans ce type de situation est
qu'il soit demandé a toute personne
se présentant pour un examen sans
ordonnance qu’elle indique, avant
que ce dernier ne soit réalisé, le nom
et les coordonnées de son médecin
traitant. Ainsi, le cas échéant, le radio-
logue ou le biologiste auront la possi-
bilité d’entrer en contact avec le
médecin traitant, de I'informer de la
situation et d’organiser une consulta-
tion rapide avec celui-ci, afin que I'an-
nonce du résultat puisse s'inscrire
dans une relation médicale suivie et
conduise a une démarche diagnos-
tique et a une prise en charge. ™
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Avis n° 16 du 21 mars 2011,
« De l'engagement moral et de la parole donnée par le médecin traitomt »

Rapporteurs : Gilles Erriecu, Julien Gohier, Albert Hirsch, Claudine Jourdain, Olivia Ribardiére, Emmomuel Ricard

Personne auditionnée : Régine Groux, patiente
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Une patiente saisit le comité parce qu’elle est confrontée a une difficulté avec son médecin
traitant. Aprés le diagnostic de son cancer, cette patiente a demandé a ce médecin
généraliste s'il accepterait d’étre son médecin référent pendant la durée de son traitement.
Elle lui a également demandé s’il se déplacerait G son domicile en cas de besoin. Il a
répondu par l'affirmative dans les deux cas. Depuis, les rares fois ou elle a téléphoné pour
une visite @ domicile, principalement pour des problémes liés a des effets indésirables, c’est
un médecin stagiaire du cabinet de son médecin qui s’est déplacé. De surcroit, cette
patiente s’est rendu compte au cours d’une consultation au cabinet de son médecin que ce
dernier ne connaissait pas son dossier. Insatisfaite, cette patiente recherche un nouveau
médecin traitant, mais a déja essuyé plusieurs refus de médecins généralistes.

La question posée par cette patiente est de savoir s'il est éthique pour un médecin référent

d'agir ainsi.

En préambule, il convient de rappe-
ler les dispositions actuelles concer-
nant le médecin traitant.

La notion de “médecin traitant” a été
introduite par la loi n° 2004-810 du
13 aofit 2004 relative a l'assurance
maladie. Cette loi a instauré que,
depuis janvier 2005, tous les assurés
agés de plus de 16 ans doivent dési-
gner aupres de leur Caisse d’assu-
rance maladie un médecin traitant
de leur choix, en accord avec ce der-
nier. L'article L. 162-5-3 indique que
« le médecin traitant peut étre un géné-
raliste ou un spécialiste. Il peut étre un
médecin hospitalier ». Ce méme article
précise que la participation forfaitai-
re acquittée par ’assuré pour chaque
acte ou consultation « peut étre majo-
rée pour les assurés et les ayants droit
n'ayant pas choisi de médecin traitant
ou consultant un autre médecin sans
prescription de leur médecin traitant ».

Concernant la finalité de ce disposi-
tif, 1'article L. 162-5-3 de la loi du
13 aotit 2004 indique qu’il vise a
« favoriser la coordination des soins ».
Le Code de la sécurité sociale stipule
(article L. 162-5 modifié par la loi n°
2010-1594 du 20 décembre 2010) que
ce sont les conventions nationales
conclues entre les organismes d’as-
surance maladie et les organisations
syndicales représentant les médecins
qui précisent « les missions particu-
lieres des médecins traitants (...) et les
modalités de I'organisation de la coordi-
nation des soins ».

La convention médicale (généra-
listes/spécialistes) du 12 janvier
2005 a donné lieu a l'arrété du
3 février 2005 « portant approbation de la
convention nationale des médecins généra-
listes et des médecins spécialistes » (paru
35 du
11 février 2005). Cet arrété indique
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que les missions du médecin traitant
sont : « assurer le premier niveau de
recours aux soins ; orienter le patient
dans le parcours de soins coordonnés et
informer tout médecin correspondant
des délais de prise en charge compatibles
avec I'état de santé du patient ; assurer
les soins de prévention (dépistage, édu-
cation sanitaire, etc.) et contribuer a la

promotion de la santé ; contribuer a la
protocolisation des soins de longue
durée, en concertation avec les autres
intervenants ; la rédaction du protocole
est faite par le médecin traitant (généra-
liste ou spécialiste) en linison ou selon la
proposition du ou des médecins corres-
pondants participant a la prise en char-
ge du malade ; favoriser la coordination
par la synthese des informations trans-
mises par les différents intervenants et
Uintégration de cette synthese dans le
DMP ; apporter au malade toutes infor-
mations lui permettant d’assurer une
permanence d’acces aux soins aux
heures de fermeture du cabinet. »

Ce méme arrété indique que « pour
ses patients atteints d'une affection de
longue durée qui I'ont choisi en tant que
tel, le médecin traitant conventionné
bénéficie d'une rémunération spécifique
afin de prendre plus particulierement en
compte le besoin particulier de coordina-
tion médicale que nécessite la pathologie
concernée. Cette rémunération integre
de plus, au titre de la coordination et du
suivi, la rédaction et I'actualisation du
protocole de soins en liaison avec le
médecin correspondant. » En 2005, cette
rémunération était fixée a 40 euros par
an et par patient en ALD.

CONSTATS

— Des ambiguités persistent dans la
perception du statut du contrat liant
le médecin et son patient, en particu-
lier au sein de la communauté des
médecins généralistes’. Certains
considérent que ce contrat liant le
médecin et son patient repose sur un
engagement moral envers ce dernier,
avec toutes les implications que cela
suppose dans la relation avec lui,
alors que pour d’autres ce statut est
avant tout une obligation — voire une
contrainte — administrative vis-a-vis
de l'assurance maladie. Des lors,
I'implication du médecin dans son
role de “médecin traitant” est tres
variable. Cela peut étre une source
d’incompréhension de la demande
d’un patient, d’autant plus quand ce
dernier est atteint d'une maladie
grave et de longue durée telle qu'un
cancer.

— Méme en fin de carriére, un méde-
cin généraliste ne peut se prévaloir
d’une compétence suffisante pour
assurer la prise en charge de nombre
des patients atteints de cancers, y
compris parmi les plus fréquents
d’entre eux (sein, c6lon). De surcroit,
les progres de la recherche condui-
sent a une évolution constante et
parfois rapide des connaissances,
difficile a suivre pour un non-spécia-
liste.

— La plupart des comptes-rendus des
équipes hospitalieres qui sont trans-
mis a un médecin généraliste concer-
nant un patient atteint d'une affec-
tion grave comportent des informa-
tions qui sont, le plus souvent,
inutiles au médecin généraliste,
Ces
comptes-rendus sont a usage interne

voire  incompréhensibles.
pour I'équipe hospitaliere, placant
ainsi généralement le médecin géné-
raliste en situation de difficulté vis-
a-vis de son patient et tendant a le
culpabiliser en raison du sentiment
d’incompétence qu’il peut ressentir.
La plupart du temps, ils ne lui sont
donc d’aucun secours pour la prise
en charge du patient.

— Il convient de noter qu'il existe une
certaine perversion dans la rédaction
des comptes-rendus d’actes, d’inter-
ventions ou de RCP des équipes hos-
pitalieres, dont la finalité aujour-
d’hui
répondre aux critéres exigés par la

vise essentiellement a
“tarification a 'activité” avant d’étre
un outil d’information des différents
intervenants de la prise en charge
d'un patient. On peut également
constater que les médecins hospita-
liers ont souvent une connaissance
réduite des conditions d’exercice de
la médecine de ville, ce qui peut se
des
inadaptées dont le médecin généra-

traduire par prescriptions
liste devra ensuite assurer le suivi.

— Le systéme de santé frangais est
d’ores et déja confronté a une pénu-
rie de médecins généralistes dans
certaines régions. On a tout lieu de
penser que cette pénurie ne peut que
s’aggraver dans les prochaines
années. Ainsi, a 1'heure actuelle,

12}
g
>
=
¢
S
<
]
2
a
&
9
2
£
Z
5
<]
<
9
4
S
o
jnd
[N

60 % des médecins généralistes en
exercice ont plus de 55 ans. Par
ailleurs, moins de 10 % des étudiants
en médecine générale s'installent en
ville a la fin de leurs études. Enfin, le
nombre de nouveaux étudiants en
médecine n’est pas suffisamment et
régulierement revu a la hausse pour
combler les départs.

— Cette pénurie de la démographie
médicale ainsi que, sans aucun
doute, des considérations financiéres
conduisent un certain nombre de
médecins généralistes a recevoir
chaque jour en consultation un tres
grand nombre de patients.
L'exemple d'un médecin voyant jus-
qu’a 60 patients par jour a méme été
cité. Cela n’est pas nécessairement
incompatible avec la prise en charge
d’affections courantes et banales,
mais ne peut étre recommandé. A
I’évidence, de telles conditions
d’exercice ne permettent pas de
consacrer le temps nécessaire a un
patient atteint d"une pathologie telle
qu’un cancer.

— Pour se donner les moyens d'un
exercice leur paraissant plus satisfai-
sant, certains médecins décident de
limiter leur nombre de consultations
par jour ainsi que le nombre de
patients dont ils acceptent d’étre le
médecin traitant. Cela les conduit a
refuser maintes demandes.

— Une dérive évidente du statut de
maitre de stage a été constatée par
certains médecins  généralistes.
Normalement, le maitre de stage
accueille des étudiants dans un
cadre d’enseignement. Bien que ce
soit interdit, des médecins généra-
listes maitres de stage organisent des
consultations paralleles effectuées
par leurs stagiaires a la seule fin de

décupler leur clientele.

CONCLUSION

A la lumiére de ces différents
constats, il apparait que les médecins
traitants ne sont pas nécessairement
en mesure d’assurer pleinement la
prise en charge et le suivi d'une per-
sonne atteinte d'une maladie grave
comme le cancer. Les conditions
d’exercice actuelles au sein du syste-
me de santé tel qu'il est organisé de
nos jours et les dérives qui en résul-
tent sont en grande partie respon-
sables de cette situation. Pour le
groupe de travail, le coeur de la prise
en charge par le médecin traitant est
sa relation avec son patient. Si cette
relation est établie de longue date, si
elle est empreinte de confiance et si
le médecin traitant est en mesure de
faire les choix qui s'imposent afin de
consacrer le temps nécessaire a son
patient ne serait-ce que pour 'écou-
ter et le conseiller, il lui est alors pos-
sible d’exercer pleinement son role
de médecin traitant a I'égard de per-
sonnes atteintes de maladies graves
telles que le cancer. Néanmoins, c’est
I'ensemble du systeme de santé, qui
ne satisfait manifestement personne
en dépit des sommes tres impor-
tantes qui lui sont consacrées’, qu'il
conviendrait de repenser et de réfor-
mer.

Au total, le souhait d'un malade
atteint d'une affection grave de pou-
voir compter sur la disponibilité
d'un médecin traitant est compré-
hensible, le satisfaire serait idéal.
Cependant, la réalité de la charge de
travail des praticiens et leur nombre
rendent trop souvent un tel objectif
hors d’atteinte. La responsabilité
d’une telle carence ne peut étre
imputée aux seuls médecins, il s'agit
la d’une vraie question de politique
de santé. =

' Selon un bilan établi par la Caisse nationale d’assurance maladie, 99,5 % des Frangais qui avaient
déclaré un médecin traitant fin 2008 (soit 85 % des assurés) avaient choisi un médecin généraliste.

? Les dépenses de santé représentent en France 1'équivalent de 10 % du PIB du pays. On sait que, a
partir d'un seuil situé entre 7 et 8 % du PIB, il ny a aucun rapport entre I'état de santé d'une

population et le budget santé qui lui est consacré.



