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Il est temps de passer d'une information des patients souvent formelle et procéduriere a une
nouvelle étape qui verrait vraiment émerger le concept de décision partagée.

De la décision informée
a la décision partagee

quité et transparence del’accés aux soins, infor-
mation, avancées de la démocratie en santé...
trouvent un point de convergence fondamentale
dans la promotion, désormais inéluctable, du
processus dit de « prise de décision partagée ».! Ainsien
va-t-il pour toutes les décisions médicales, en particulier
pourlesmaladies chroniques. L’insuffisance rénale, qui
illustrera ici le propos, en constitue le champ idéal, au
meéme titre que le cancer et bien d’autres affections.

Le systeme de la prise de décision a en effet atteint
certaines limites, qu’il conviendrait, a notre sens, de re-
visiter. Les grandes lois de santé, en particulier laloidu
4 mars 2002,> ont promu I’'information du patient et son
consentement dit « éclairé » comme standard de la prise
de décision en médecine. Cette avancée législative, da-
vantage poussée par une demande sociétale de fond que
parl’aspiration des professionnels eux-mémes, a consti-
tué unprogres incontestable et irréversible dansles pra-
tiques de soin, tant pour les décisions d’ordre diagnos-
tique que thérapeutique. Pour autant, ce progres s’avere
aujourd’hui insuffisant a I’exercice accompli de I’auto-
nomie du patient, un des trois principes cardinaux de
I’éthique médicale, surplombés par I'impératif de jus-
tice.* *Non seulement le sens profond de la loi a été en
partie détourné par une « procédurisation » de I’'infor-
mation, mais le concept méme de décision « informée »
contient par définition les génes d’une pérennisation de
I’asymétrie médecin-patient, non propice aI’expression
de ses préférences.

Les dérives de la décision «informée »

Ainsi, I’excés procédural, induit par la décision dite in-
formeée, se concrétise-t-il par la remise de « formulaires
de consentement libre et informé » au détriment d’un
dialogue véritable, avec écoute et parole mutuelles.
Comme ssiceformalisme allait nécessairement satisfaire,
de la part du malade, sa demande de la vérité... Et non
d’une vérité, ou de sa vérité (y compris la possible de-
mande de ne pas savoir). La tentation d’éluder le dia-
logue* au profit de formulaires « signés en bas de page »,
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propices alibérer le professionnel d’une partie de la res-
ponsabilité inhérente a la décision, est accrue par I’ab-
sence de valorisation du temps de discussion par la tari-
fication a I’activité (T2A). Ainsi, la volonté vertueuse de
fournir de I’information visant a éclairer le patient,
initialement portée par la loi, est-elle pervertie en vie
réelle par des défauts d’acculturation médicale et les
conditions financiéeres de son exercice.

L’acculturation du corps soignant, précisément,
constitue une source de progres importante que la loi
doit, a notre sens, stimuler aujourd’hui en passant du
concept de « décision informée » (et de consentement
éclairé, chargé de passivité et de soumission du... patient
aune décision déja prise, qu’il ne resterait plus qu’a en-
tériner) a celui de prise de « décision partagée ». Le par-
tage de la décision consiste a valider la confrontation de
deux expertises également pertinentes: le savoir médical
et scientifique d’une part, le savoir expérientiel, les pré-
férences etles choix de vie du patient d’autre part. Ainsi,
ladimension psychique de chaque patient, danslerespect
de savariété et de sa temporalité, est-elle prise en compte
avec une acuité et une pertinence que la décision infor-
mée ne permet pas. Si elle n’efface pas totalement le dé-
séquilibre entre le monde médical et celui du patient, la
décision partagée en réduit donc au moins I’asymétrie,
au bénéfice démontré des deux parties. Or la marge de
manceuvre hexagonale est grande...

La décision partagée : un concept

qui peine a se développer en France

Deés 1946, 1a constitution de I’0Organisation mondiale de
la santé énonce qu’« une opinion publique éclairée et une
coopération active de la part du public sont d’une impor-
tance capitale pour I’'amélioration de la santé des popula-
tions », dont « les gouvernements ont la responsabilité ».°
En 2006, ’assemblée générale des Nations unies renché-
rit dans I’article 25d de la Convention sur les droits des
personnes handicapées : « Les Etats parties ménent des
activités de formation et promulguent des regles déontolo-
giques pour les secteurs public et privé de santé de fagon,
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entre autres, a sensibiliser les personnels aux droits de
I’homme, a la dignité, a I’autonomie et aux besoins des
personnes handicapées ».% Le principe d’autonomie, le
concept de « part active du public » prennent donc bien
une place prépondérante, laissant le champ libre a... la
prise de décision partagée.

Pour autant, ce concept de décision partagée, large-
ment diffusé et validé dans les pays anglo-saxons, reste
embryonnaire en France. Les recommandations de la
Haute Autorité de santé,” bien que pointant « I’amélio-
ration de la qualité et de la securité des soins » obtenue,
mais... uniquement incitatives, sont sorties en 2013 dans
une quasi-indifférence. Le 9¢ Congreés international sur
la Share Decision Making (SDM),? pourtant tenu a Lyon
en 2017, n’a vu que trois travaux francais présentés, au-
tant que la Malaisie, quatre foismoins que I’Allemagne,
vingt fois moins que le Canada et les Etats-Unis... Les
rares publications franc¢aises proviennent d’un nombre
limité d’équipes et concernent toutes le cancer.’ Une
campagne comme le programme Choosing Wisely
(« Choisir avec soin »),** élaboré en Amérique du Nord
en 2012, tarde a s’implanter en France. Le groupe colla-
boratif francophone pour la prise de décision partagée
FREeDOM, créé en 2014, se développe grace ala volonté
d’une poignée de citoyens et de professionnels convain-
cus, dont un représentant des maladies rénales***. Ces
dernieres ont fait’objet de publications, ces derniéeres
anneées, sur la prise de décision partagée,'®! toutes hors
de France.

Décision partagée et maladie rénale
Pour autant, le principe éthique d’autonomie, longtemps
cité en France derriére ceux de bienfaisance, de non-mal-
faisance, voire de justice apparait bien aujourd’hui
comme un principe incontournable dans ’'Hexagone, a
I'instar des pays anglo-saxons. Ainsi, seule’application
d’une prise de décision partagée bien comprise permettra
aux malades atteints d’une maladie rénale de participer
en toute connaissance aux choix des modalités de sup-
pléance rénale, d’accéder avec davantage d’équité et de
transparence aux possibilités de greffe rénale ou de don
d’organes, aux différents modes de dialyse, et de faire
valoir leurs préférences individuelles. La diffusion de
processus et d’outilsd’aide ala décision partagée, stimu-
1ée par les propositions méthodologiques récentes de la
Haute Autorité de santé,”? doit donc s’appuyer sur des
données probantes, sur la connaissance et le partage par
le praticien de toutes les informations sur les rapports
bénéfices-risques de chaque médicament ou technique,
a poids égal avec celui des valeurs et connaissances ex-
périentielles portées par le patient.

Cet accroissement de I’autonomie participe égale-
ment a une amélioration de la pertinence des soins, qui
peut de fagon raccourcie réunir deux autres principes
éthiques fondamentaux. Le principe de bienfaisance per-
met, par exemple, de faciliter I’accés des patients a la
transplantation rénale, option offrant, toutes choses
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égales par ailleurs, un meilleur pronostic et une meil-
leure qualité de vie ; ouencore de proposer un choix réel,
non dépendant des faveurs médicales ou économiques
du praticien ni des inégalités territoriales, entre les dif-
férentes modalités de dialyse, autonome, a domicile, ver-
sus en centre ou a I’hopital, a des horaires adaptés aux
contraintes personnelles et/ou professionnelles du pa-
tient, etc.

Le principe de non-malfaisance, lui, permet entre
autres de ne pas forcer le recours a la dialyse chez des
personnes trés agées et/ou ayant des comorbidités
lourdes, compte tenu des impacts médicaux, sociaux, de
qualité de vie, etc.

Enfin,laprise de décision partagée doit, parles outils
qu’ellemettra a disposition des patients ayant une mala-
dierénale, tenir compte des déterminants socio-culturels
de la population, dont I'impact sur I’'inégalité de ’acces
aux soins et aux choix de traitements a été démontré."
L’impératif éthique fondamental de justice est en cela
promu par la «décision partagée ». C’est donc bien a tra-
vers la promotion des droits de la personne que s’exerce
la préservation de I’intéreét collectif.

Décision partagée et intelligence
artificielle

L’intelligence artificielle, dont le role annoncé en matiére
d’aide au diagnostic et ala décision thérapeutique semble
important, peut-elle remettre en question la démarche
de décision partagée ? Elle pourrait apparaitre comme
un troisiéme intervenant, venant modifier la relation
duale entre le patient et son médecin ; elle pourrait en
pratique marginaliser tantot 1'un, tantot ’autre, voire
les deux en fonction de ses propositions. Elle pourrait de
fait s’imposer comme une référence incontournable tant
sur le plan de la connaissance médicale que sur le plan
dela protection judiciaire pour le praticien en cas de re-
fus d’ « obtempérer » aux propositions avancées ; quant
aumalade, il pourrait y perdre toute possibilité de choix
éclairé et de participation a une décision sansrecours. Il
est donc fondamental pour éviter ces écueils et garder
I’équilibre entre médecin et malade que les programmes
d’intelligence artificielle qui seront proposés tiennent
compte tant del’ensemble des données dumalade notam-
ment psychologiques que surtout de ses choix ou attentes
particuliéeres, et que pour le médecin il y ait des possibi-
lités d’amender les propositions ou d’y déroger. Ce n’est
que sous ces conditions que les choix fondamentaux du
malade que sous-tend la décision médicale partagée se-
ront respecteés.

La loi comme levier a la mise en ceuvre
effective de la décision partagée

Aujourd’hui, la Stratégie nationale de santé 2018-2022
appelle elle-méme a la décision partagée, tant en termes
de pertinence des soins que de réaffirmation de la place
des citoyens dans le systéme de santé.!> Le temps n’est
donc plus ala démonstration académique de sa validiteé,
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sion partagée sur la politique de santé. Les maladies ré-
nales, comme toutesles pathologies chroniques (ounon),
doivent bénéficier de ce partage de la décision, respec-
tueux de I’autonomie d’un patient souvent rendu vulné-

mais bien a celui de sa mise en place effective, appuyée
par la loi, au développement et a la diffusion d’outils et
de stratégies de décision partagée, sans oublier les effets

possibles de I’intelligence artificielle dans ce contexte.
Enfin, il faudra s’efforcer de mesurer I'impact de la déci-

rable par sa maladie elle-méme. @
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