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Introduction

La prise en charge des personnes malades a connu ces vingt derniéres années
deux évolutions importantes : d’'une part, le développement du concept de
médecine basée sur les données actuelles de la science, dite médecine
factuelle ou basée sur les preuves ; concept qui apparait pour la premiére fois
dans littérature médicale en 1992 (EBMWG, 1992)" sous la terminologie
d’Evidence-Based Medicine (EBM) ; et d’autre part, I'évolution du systéme de
santé en matiére d’information et de participation des patients au processus de
décision meédicale. Ces évolutions sont au coeur d’enjeux théoriques,

meéthodologiques et cliniques.

L’EBM se définit comme une combinaison « des meilleurs résultats de la
recherche, de I'expertise professionnelle et des valeurs et préférences des
patients dans la décision médicale (Sackett, 2000)?. Autrement dit, il s’agit
d’utiliser de fagon consciencieuse, explicite et judicieuse les meilleures preuves
scientifiques actuelles dans la prise en charge personnalisée des patients
(Greenhalgh, 2000)°. Cette approche vise & aider le clinicien & mieux identifier,
analyser et intégrer les résultats pertinents de la recherche clinique dans sa

pratique quotidienne.

Ce questionnement scientifique doit tenir compte a la fois de I'expérience du
clinicien, de [l'évolution des connaissances disponibles, et des valeurs et
préférences des patients, c’est-a-dire des connaissances, préférences et
attentes des personnes malades en matiére d’informations sur leur pathologie
et les traitements possibles. La transposition de 'EBM dans la pratique implique
d’intégrer ces trois dimensions complémentaires, en fonction des contextes
étudiés, afin de parvenir, dans la mesure du possible, a une prise de décision

adaptée a la situation individuelle d’un patient.

Le modéle visuel suivant (Figure 1) résume ce processus multidimensionnel de
la décision médicale qui résulte de I'adéquation entre données actuelles de la

science, expertise clinique et valeurs et préférences des patients.
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Figure 1. L’approche systémique du processus de décision médicale

En référence a ce modéle, et pour faciliter la prise en compte de ses différentes
dimensions en pratique clinique, plusieurs outils ont été développés, dont
notamment les recommandations pour la pratique clinique (RPC). Ce sont des
documents « développées méthodiquement pour aider le praticien et le malade
dans leur décision concernant le caractére approprié des soins dans des
circonstances cliniques données » (Institute of Medicine, 1990)*. C’est alors
que se développe la notion de traitement ou d’'intervention « standard »,
qu’Eddy a défini dés 1990, comme une intervention dont « les conséquences
sont connues et les préférences des patients connues et unanimes » (Eddy,
1990)°.

Le processus de décision meédicale est un processus multidimensionnel
complexe qui ne peut plus exclusivement reposer sur I'expérience et le
jugement du clinicien. Plusieurs raisons peuvent étre évoquées. Le clinicien fait
face a un accroissement constant de la quantité et de la complexité des
données scientifiques médicales publiées, d'un manque de formation a leur
analyse critique, ainsi que d’un manque de temps. Plus de 3000 publications
concernant le cancer sont indexées tous les mois sur Medline dont une
centaine d’essais randomisés ; ceci conféere un réle majeur aux
recommandations de pratique clinique et aux référentiels régionaux de prise en

charge mises a disposition des cliniciens.



De plus, I'évolution des valeurs socioculturelles s’est traduite dans le domaine
meédical par une demande de la part des patients d’'une meilleure information
concernant leur maladie et leur prise en charge, ainsi qu'une plus grande
implication dans le processus de décision thérapeutique. L’évolution de la
relation entre le patient et le médecin, suppose des informations plus précises,
plus complétes et plus techniques qu’avant. L’information des patients constitue
non seulement un besoin mais un droit pour les personnes malades et une

obligation pour le médecin.

En cancérologie, les décisions thérapeutiques nécessitent un arbitrage entre
les bénéfices (amélioration de la survie et de la qualité de vie notamment) et les
risques des traitements. Les bénéfices, parfois faibles et I'importance de
certains effets secondaires, aussi bien en termes de toxicité immédiate
(nausées et vomissements, myélodépression...) qu’en termes de séquelles a
long terme (second cancer, infertilité, handicap physique, douleur,
dépression...), rendent difficile la transmission d’informations aux patients et la
prise de décision clinique. Cette situation confére une importance particuliére
aux connaissances des bénéfices et des risques des interventions d’une part,
et aux préférences des patients et valeurs qu’ils attribuent aux conséquences
des interventions d’autre part. Chacun des deux partenaires de la relation de
soins est dépositaire d’'une des deux composantes : les connaissances chez le
médecin et les préférences chez le patient. Dans cette situation, I'information du
patient et la communication patient-médecin sont des éléments centraux de la

prise en charge du patient atteint de cancer.

La qualité de l'information des patients ne peut étre dissociée de celle de ses
usages potentiels, en particulier au sein de la relation patient-médecin. Les
cliniciens s’estiment parfois insuffisamment formés aux démarches
d’'information et de communication avec le patient, alors que I'échange
d’information, en particulier l'intégration des besoins d’information des patients
et la mise a disposition d’informations de référence pour les patients, constitue
'une des fonctions essentielles d'une communication centrée sur le patient en
cancérologie (Epstein, 2007)°. L’analyse des données de la littérature met en

évidence notamment, que le langage utilisé par les médecins et leur manque



de temps constituent des obstacles a I'acquisition d’'un savoir par le patient
(Carretier, 2009). Intégrer I'information des patients et 'aide & la décision
meédicale dans notre modeéle de la décision médicale implique alors de prendre
en considération les trois composantes essentielles de la décision (expertise
professionnelle, données scientifiques disponibles et préférences des patients)
dans I'élaboration des outils d’information et d’aide a la décision destinés aux
cliniciens (RPC) et I'élaboration des supports écrits d’information pour les

patients (documents d’'information).

En ce qui concerne les RPC, les expériences menées en cancérologie ont
montré que ces outils étaient davantage pergus par les médecins comme une
ressource et une réponse aux difficultés rencontrées dans leur activité clinique ;
et moins pergus comme une menace pour la relation individuelle du médecin
avec son patient. |l est possible que l'importance accordée a la recherche
clinique et a la décision pluridisciplinaire en cancérologie favorisent cette
perception ; dans cette spécialité, les recommandations sont de meilleure
qualité que dans d’autres domaines médicaux, et ont montré leur capacité a
améliorer les pratiques et les résultats pour les patients (Burgers, 2004%; Ray-
Coquart, 1997°%; 2002'%; Hébert-Croteau, 2004'"; Fervers, 2007'?).

Quant aux documents d’information a destination des patients sur les cancers,
ils trouvent une place particuliére dans la relation médecin-patient. Développés
et diffusés pour améliorer l'information des patients atteints de cancer, ces
documents supposent un contenu informationnel de qualité, en correspondance

avec I'évolution des besoins et attentes des personnes concernées.
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Problématique

Le cancer est la maladie que redoutent le plus les francais. C'est la premiére
cause de mortalité en France. Si l'on tient compte des évolutions
démographiques, en particulier du vieillissement de la population frangaise,
l'incidence des cancers a progressé de 48 % chez I'hnomme et de 46 % chez la
femme entre 1980 et 2005 (Bélot, 2008)™. Selon les projections de I'Institut
national de veille sanitaire (InVS), le nombre de nouveaux cas de cancers
diagnostiqués est estimé a 365.000 en 2011. Méme s’il est mis en évidence
une amélioration de la survie des patients pour la plupart des cancers, il existe
néanmoins une variation considérable de la survie des personnes atteintes de
cancers selon la localisation cancéreuse (d’'une survie nette a 10 ans de 1 %

pour le mésothéliome pleural a 93 % pour le cancer du testicule).

L’évolution du contexte sociétal et des mesures mises en ceuvre en faveur du
droit a l'information des patients, et les résultats des données de la littérature
au niveau international et national soulignent des attentes fortes et hétérogenes
en matiére d’'informations des patients atteints de cancer sur les différents
aspects de leur prise en charge (diagnostic, bénéfices/risques des traitements,
effets secondaires, modalités de suivi, aspects psychologiques et sociaux...).
La qualité de I'information des patients est un prérequis a la participation des
patients au processus de décision médicale (Bunge, 2010)'*. Dans le parcours
de soins d'une personne atteinte d’'un cancer, I'accés a des informations
meédicales et scientifiques de qualité qui permettent au patient de répondre a
ses besoins d’'information, a mieux comprendre sa maladie, et participer aux

décisions thérapeutiques, constitue une priorité de santé publique.

Le développement ces vingt dernieres années de recommandations pour la
pratique clinique en cancérologie, en tant que documents d’information et
d’aide a la décision a destination des cliniciens, s’inscrit dans une approche
moderne de la médecine factuelle (evidence-based medicine) qui vise a
intégrer aux données actuelles de la science et a I'expertise clinique, les

préférences et valeurs des patients. Pour pouvoir baser la décision médicale

11



sur ces trois dimensions, I'enjeu est de partager avec les patients les données
actuelles de la science et d’intégrer les préférences des patients dans les RPC.

Notre hypothése est qu’il est possible d’intégrer les préférences des patients a
deux niveaux de production des connaissances : I'élaboration de documents
écrits d’information des patients d'une part, et [I'élaboration de
recommandations pour la pratique clinique (RPC) pour les cliniciens d’autre

part.

Des le début des années 90, la Fédération Nationale des Centres de Lutte
Contre le Cancer (FNCLCC) s’est intéressée a I'amélioration de la qualité des
soins aux patients atteints de cancer, avec le développement des « Standards,
Options et Recommandations » (SOR), programme de recommandations pour
la pratique clinique (RPC) en cancérologie. Ces recommandations nationales
ont pour but d’améliorer la qualité des soins apportés aux patients atteints de
cancer et d’assurer I'accés a des soins de qualité conformes aux données
actuelles de la science partout sur le territoire francais. Il s’agit ainsi de fournir
aux cliniciens, cancérologues et spécialistes d’'organe concernés par la prise en
charge des patients atteints de cancer, des outils d’aide a la décision basés sur
des informations validées et actualisées portant sur le caractére approprié des
stratégies diagnostiques, thérapeutiques et de surveillance des cancers
(Fervers, 1995' 2001, 2005").

Fort de ces documents et de leur impact sur 'amélioration des pratiques
cliniques en cancérologie, un programme d’information des patients a été mis
en place par la FNCLCC, le programme SOR SAVOIR Patient™ (SSP), en
partenariat avec la Ligue nationale contre le cancer. Ce programme vise a
répondre aux enjeux de « traduction » (adaptation) des recommandations SOR
en documents d’informations a I'usage des patients et de leurs proches, sur la
base du développement en France d’'une méthodologie innovante en matiere
d’élaboration de guides d’information pour les personnes malades et leurs
proches. Les documents d’information sont développés a partir des
recommandations SOR validées d’'un point de vue scientifique et médical, et la
prise en compte de critéres de qualité de l'information écrite a destination des

patients.
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Nous nous intéressons aux besoins d’information des patients et aux criteres
de qualité d’élaboration d’informations écrites qui leur sont destinés. Les
documents d’information des patients ont pour objectif de permettre au patient
de compléter ou renforcer, par un contenu fiable et intelligible, des informations
transmises par le médecin en consultation. A travers notre implication dans le
développement méthodologique et I'élaboration de guides d’information des
patients atteints de cancer au sein du programme SOR SAVOIR Patient, nous
analysons la fagon dont a été pris en compte le savoir profane, c’est-a-dire les
connaissances des patients, leurs expériences de la maladie et leurs
préférences, dans cette démarche d’élaboration de documents écrits

d’information des patients.

Une premiere partie de notre recherche positionne notre problématique au
regard d'un état des connaissances du contexte sociétal en matiére
d’'information des patients et son évolution, des besoins d’information des
patients atteints de cancer et des modeéles de décision médicale et de

communication patient-médecin.

Une deuxieme partie met en évidence les criteres de qualité des documents
d’information des patients et comment ils ont été pris en compte dans
I'élaboration des guides SOR SAVOIR Patient. Nous détaillons la méthodologie
mise en ceuvre pour prendre en compte les préférences des patients
concernant les documents d’information, et les résultats selon des critéres de
qualité définis. Les principaux résultats obtenus sur la satisfaction des lecteurs
et la qualité de ces documents d’information sont également analysés a partir
de diverses approches évaluatives conduites sur certains guides SOR SAVOIR

Patient publiés.

Une troisieme partie présente notre étude sur l'implication de patients dans le
processus d’élaboration de recommandations pour la pratique clinique :
définition d’'une approche méthodologique, application et évaluation au sein de
deux expériences, I'élaboration d’'une RPC SOR sur la prise en charge du
cancer du poumon, et I'élaboration de recommandations pour la pratique

clinique sur le cancer du sein (RPC St-Paul-de Vence en collaboration avec le
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programme SOR). Nous discutons les points forts et les limites de ces travaux

qui jusqu’alors impliquaient exclusivement des professionnels.

A travers ces différentes approches participatives, nous discuterons si elles
concourent a I'amélioration de la qualité de I'information des patients et a la
prise en compte des préférences des patients atteints de cancer dans les

recommandations pour la pratique clinique.
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Partie 1. Etat des connaissances

1.1 Contexte sociétal

L’information du patient est un principe fondateur de la pratique médicale. Elle
contribue a l'instauration d’une relation de confiance entre le médecin et son
patient. La nature de cette information est expressément énoncée depuis 1995
par le Code de déontologie médicale™ : « Le médecin doit & la personne qu'il
examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et
appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au
long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses
explications et veille a leur compréhension. Toutefois, lorsqu'une personne
demande a étre tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic, sa
volonté doit étre respectée, sauf si des tiers sont exposés a un risque de
contamination. Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu'avec circonspection,
mais les proches doivent en étre prévenus, sauf exception ou si le malade a
préalablement interdit cette réveélation ou désigneé les tiers auxquels elle doit
étre faite. »

En matiere d’'information des patients, le médecin a une obligation de moyens.
La jurisprudence exige un consentement libre, éclairé et conscient du patient.
Depuis I'arrét Hédreul (Cass. Civ. 1°, 25 février 1997), le « médecin est tenu
d’'une obligation particuliere d’information vis-a-vis de son patient et il lui
incombe de prouver qu’il a exécuté cette obligation ». Ce consentement libre et
éclairé du patient repose sur une information préalable (Durand-Zaleski,
1999)%°. C’est au médecin et/ou & I'établissement de soins de rapporter la
preuve de la bonne information du patient. En pratique, un document écrit signé
par le patient n’est pas le moyen le plus adapté pour apporter une preuve que
le patient ait été bien informé. D’autres éléments se sont avérés plus pertinents
d’'un point de vue juridique et éthique, tels que la tenue d’'un dossier médical, la
mise a disposition de documents d’information compréhensibles, un temps de
consultation suffisant pour échanger avec le patient, et une organisation

adaptée du service par exemple.
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D’un point de vue juridique, I'information orale délivrée par le médecin ne perd
pas de son utilité a partir du moment ou le médecin peut témoigner de son
exécution, par exemple en linscrivant dans le dossier médical du patient. En
2002, les avancées jurisprudentielles en matiére d’information des patients ont
été reprises et intégrées dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits de
patients et a la qualité du systéme de santé?’. Cette loi renforce le devoir
d’'information en donnant le droit au patient d’accéder librement a son dossier
médical. Elle fait référence aux recommandations de I’Agence Nationale
d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (aujourd’hui Haute Autorité de Santé),
qui avait publié en 2000 des recommandations a I'attention des médecins pour
les encourager a adopter une fagon d’informer leur patient qui prenne mieux en
compte leurs besoins d’information (ANAES, 2000)%.

Dans le préambule de ces recommandations, les auteurs reviennent sur les
objectifs de I'information des patients :

e éclairer le patient sur son état de sante,

¢ lui expliquer le déroulement et la nature des soins qu’il va recevair,

¢ |ui permettre de participer activement aux prises de décisions médicales

qui le concernent tout au long de sa prise en charge.

Ces recommandations aux médecins portent sur le contenu et la qualité de
'information, les modalités de linformation (primauté de linformation orale,
information écrite est un « complément possible a l'information orale »), les
qualités requises des documents écrits, et sur I'évaluation de l'information
donnée. Elles placent ainsi la démarche d’information des patients non plus
dans une perspective défensive, qui n’aurait pour seul but que de prémunir le
meédecin contre un procés (signature d’'un consentement éclairé), mais de les
inscrire dans une approche plus positive de l'information des patients qui vise a

les mettre en situation de comprendre ce qui leur est proposé.

Le systeme de santé frangais s’est progressivement doté de textes
réglementaires majeurs qui ont permis une meilleure prise en compte de
linformation des patients et de leurs droits : la loi Huriet-Sérusclat (JO, 1988)%

instaure l'obligation de demander le consentement écrit de toute personne
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participant a un essai thérapeutique (loi qui sera ensuite révisée dans le cadre
de la loi de santé publique pour la mettre en conformité avec les directives
européennes), le Code de Déontologie médicale (1995), et la Charte du patient
hospitalisé (1995), devenue Charte de la personne hospitalisée?*, du fait d’une
actualisation rendue nécessaire par I'évolution des textes législatifs (notamment
les lois du 4 mars 2002, du 6 ao(t 2004 relative a la bioéthique, du 9 aolt 2004
relative a la politique de santé publique, et du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et a la fin de vie).

Egalement introduite au sein du systéme de santé frangais par 'ordonnance n°
96-346 du 24 avril 1996%°, et précisée par le décret n° 97-311 du 7 avril 19972,
la procédure d’accréditation a pour objectif de s’assurer que les établissements
de santé développent une démarche d’amélioration continue de la qualité et de
la sécurité des soins délivrés aux patients. Cette procédure retient I'information
des patients comme I'un des critéres de qualité au sein d’un établissement de
santé frangais. Dés la premiere version du manuel utilisée pour conduire ces
procédures d’accréditation (Anaes, 1999)%’, il est fait mention que
« I'établissement s’assure que chaque patient peut exercer ses droits et met en
ceuvre a cet effet les moyens nécessaires a leur prise en compte. Les droits du
patient concernent essentiellement 'accés aux soins, la liberté de choix, et le
respect de la dignité. L’information constitue un champ spécifique de ces
droits ». Les travaux poursuivis par la Haute Autorité de Santé (HAS, ex-
ANAES) sur les dispositifs d’évaluation et d’amélioration de la qualité des
pratiques et des soins en établissements de santé et en médecine de ville, et
d’amélioration de I'information des patients, intégrent I'information des patients

comme 'un des critéres de qualité du systeme de santé.

La loi du 4 mars 2002 vient acter cette évolution historique de la relation
médecin-malade, inscrite dans les textes Iégaux et reglementaires ainsi que
dans la jurisprudence depuis le début des années 1970, et, surtout, dans les
années 1990 (Camhi, 2004)*®. Cette loi fonde le principe de démocratie
sanitaire, nouvelle étape dans les relations entre professionnels de santé et
patients, présenté comme « la participation conjointe des professionnels,
usagers et élus a la définition d’une politique de santé publique afin d’améliorer

le fonctionnement et lefficacité du systeme de santé ». Une filiation est
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traditionnellement établie entre la loi du 4 mars 2002 et les Etats généraux de la
santé qui se sont tenus en 1998 et 1999 et qui furent une expression forte de la
volonté des autorités de démocratiser le systéme de santé (Briicker, 1999)%.
La loi du 4 mars 2002 affirme les droits individuels des personnes malades et
leur reconnait un réle actif en matiére d’information, de participation aux
processus de décisions les concernant. Cette force donnée au principe du
respect de l'autonomie du patient va s’appliquer progressivement aux actions
liées & la prévention et aux choix de politiques de santé (Moutel, 2004)°. La loi
du 4 mars 2002 réaffirme et réunit les droits du patient et les devoirs des
professionnels de santé existants et en édicte de nouveaux. Elle a eu pour
mesure phares de donner une place primordiale au patient dans le systéme de
santé en général, et dans sa relation avec le médecin en particulier, de maniére
a en faire un acteur actif et participatif s’il le souhaite, et d’autre part d’instaurer,
outre I'obligation d’information orale par le professionnel de santé, une
obligation de communication de [linformation écrite. Grace a cette loi,
'information devient un levier majeur de promotion des valeurs de protection de
'autonomie du patient, d’équité d’accés a linformation et de démocratie
sanitaire. La démarche d’'information des patients constitue pour 'ensemble des
acteurs du systeme de santé un moyen d’optimiser les comportements des

usagers afin d’améliorer I'efficacité et I'efficience des soins.

Rappelons que ce concept de « malade actif » qui a émergé dans les années
1960-1970, a été explicitement porté par le Président de I'association francgaise
de lutte contre le VIH/Sida et les hépatites virales AIDES, Daniel Defert, en
1989 lors de la conférence mondiale sur le Sida, et prend aujourd’hui toute sa
dimension avec la loi dite HPST, portant réforme de I'HOpital et relative aux
patients, & la santé et aux territoires (JO, 2009)*'. Les mouvements associatifs
ont activement participé a cette évolution historique de la place accordée a
'information des personnes malades, dés le milieu des années quatre-vingt
avec le début de I'épidémie de Sida. Les associations de malades vont
s’'imposer comme des leviers essentiels : ce sont en particulier les actions
menées par les associations de patients atteints de maladies rares

(Rabeharisoa, 1999)*, et celles de patients séropositifs (Barbot, 2002)** qui
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vont considérablement impulser cette dynamique sociétale autour de
I'information des patients.

Le milieu associatif des personnes atteintes de cancer va également exprimer
des attentes fortes en matiére d’information des malades. Ainsi, ce sont des
nouvelles générations de patients qui participent aux Etats généraux du cancer
et demandent 'amélioration des conditions d’annonce du diagnostic du cancer.
La voix des malades du cancer s’est principalement exprimée par le biais de la
Ligue contre le cancer. Ces « nouveaux malades » (Silverman, 1990)*
expriment fortement des besoins d’information et d’écoute. Rappelons que la
Ligue est une association frangaise, créée le 14 mars 1918 par Justin Godart et
reconnue d’utilité publique depuis le 22 novembre 1920. En tant qu’organisation
non gouvernementale, elle a pour missions la prévention et la promotion des
dépistages des cancers, I'accompagnement des personnes malades et de leurs
proches et le soutien financier de la recherche publique dans tous les domaines
touchant a la cancérologie. Premier organisme non-gouvernemental frangais de
financement de la recherche dans ce domaine, sa présence sur tout le territoire
et le développement de ses actions, notamment en matiere d’amélioration des
conditions d’annonce du cancer, de linformation des patients et de leurs
proches, et des dispositifs d’'accompagnement des personnes pendant et apres
la maladie, lui a permis de mettre en avant la parole des malades, et de
recueillir les différents besoins et attentes des patients et de leur entourage
pour améliorer la prise en charge des cancers (Pinell, 1992)®. De vives
critiques ont été exprimées par les patients a 'encontre du corps médical et de
'Etat lors des premiers Etats généraux du cancer en 1998 ; ces critiques ont
été publiées dans un livre blanc, un document de référence au sein de la
communauté cancérologique, qui constitue le premier socle de
« connaissances profanes » sur les besoins et attentes des personnes atteintes
d’un cancer (Ligue Nationale Contre le Cancer, 1999)%.

La troisiéeme édition des états généraux des malades du cancer, marquée par la
présence du Président de la République, positionne alors la lutte contre le
cancer comme une priorité nationale, en annong¢ant un Plan gouvernemental de
lutte contre le cancer, également appelé Plan Cancer, dans lequel
I'amélioration de I'information des patients atteints de cancer constitue 'une des

priorités. Un premier plan cancer est mis en ceuvre de 2003 a 2007, un
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)** et un troisiéme est en

deuxiéme est actuellement en cours (2009-2013
préparation pour la période 2014-2018, suite a 'annonce du Président de la
République en décembre 20123, La Ligue contre le cancer (et son réseau de
comités départementaux) est devenue un partenaire associatif incontournable
de la politique de lutte contre le cancer, aux cbétés des représentants du corps
meédical, comme le démontre son implication dans les instances d’élaboration et

de suivi des plans cancers (Castel, 2005)°.

1.2 Besoins d’information des patients atteints de cancer et
modeéles de la décision médicale

L’information est un des besoins les plus importants des patients atteints de
cancer. Notre état des connaissances s’est intéressé aux besoins d’information
des patients atteints de cancer mis en évidence en pratique clinique. Ces
données de la littérature denses mais hétérogénes sont essentielles a la

compréhension du contexte et des enjeux de notre problématique.

Les premiéres études sur les besoins d’'information des patients menées dans
les années 80 et 90, principalement anglo-saxonnes, mettent en évidence un
lien essentiel entre la satisfaction des patients et I'information qu’ils ont recu de
'équipe meédicale pendant leur traitement. Les réponses aux besoins
d’'information des patients améliorent la qualité de vie des patients, favorisent
une meilleure observance des traitements, et réduisent leur stress (Butow,
19974%; Mills, 1999*': Siminoff, 2000%?). La revue systématique de Rutten et al.
en 2005 est une référence en ce qui concerne l'analyse des besoins
d’information des patients atteints de cancer (Rutten, 2005)*, et synthétise les
études publiées (112 articles) sur plus de trois décennies (1980-2003). La
majeure partie des études s’est intéressée aux besoins dinformation des
patients et aux sources d’information pendant la période du diagnostic et des
traitements. Au cours de la phase de diagnostic, les patients comptent
beaucoup sur les brochures d’'information et sur leur médecin pour obtenir des
informations sur la maladie. lls s’intéressent d’abord au stade d’évolution de la

maladie, puis aux options thérapeutiques possibles et a leurs effets
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secondaires. Les besoins d'information les plus fréquents concernent les
informations liées aux traitements du cancer. Ces besoins d’information sur les
traitements se poursuivent au-dela de la période des traitements, et concernent
également des informations sur la réhabilitation. Les professionnels de santé
sont les principales sources d’information des patients. L'étude de Moumijid
poursuit cet état des lieux jusquen 2009 (Moumijid, 2009)** que nous
complétons dans le cadre de cet état des connaissances. L'ensemble des
données de la littérature mettent en évidence qu’une majorité des patients
atteints de cancer souhaitent étre informés sur leur maladie et ses traitements :
nature, cause et sévérité de la maladie, ainsi que sur les effets des tests
diagnostiques, les programmes de traitement (bénéfices / risques), les
résultats, la progression de la maladie et, le fait de savoir s'il s’agit d’'un stade
terminal. lls souhaitent disposer d’informations utiles pour les accompagner
pendant et aprés la maladie. Les besoins d’information des patients sont
importants mais leurs attentes sont hétérogénes en fonction des étapes de la
maladie, des caractéristiques du patient et des modalités de transmission de
'information. Le type et le niveau de détail des informations souhaitées par les
patients atteints de cancer évoluent en fonction des étapes de la prise en
charge, de I'acceptation de la maladie (Demma, 1999*°; Leydon, 2000%°) et du
type de cancer (Nagler, 2010)*’. Pour certains malades, plus ils se sentent
angoissés, plus ils vont demander d’informations concernant leur maladie.
D’autres en revanche ne souhaitent pas recevoir une information détaillée a

toutes les étapes de la maladie (Leydon, 2000)*.

Plusieurs études, dont certaines menées en France dans des Centres de lutte
contre le cancer, ont mis en évidence que le désir des patients d’étre informés
sur le diagnostic, les traitements et le pronostic, est souvent sous-estimé par les
praticiens (Vennin, 1995%; Butow, 1997*°). Plusieurs facteurs viennent
expliciter cette conclusion : aux réticences des médecins a informer le patient
sur des résultats incertains au niveau individuel, s’ajoutent la quantité
croissante de données scientifiques publiées qui accroissent la complexité de
linformation a transmettre au patient. En effet, le domaine de la cancérologie
est caractérisé par des schémas thérapeutiques lourds et complexes, associés

a un langage technique spécialisé difficile a appréhender pour des non-experts
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(Hadlow, 1991)*°. Et les conditions matérielles des consultations médicales ne
favorisent pas toujours une bonne transmission des informations : consultations
bréves, surcharge de travail, manque de disponibilit¢é du médecin et du
personnel soignant, succession d’intervenants différents, absence de médecin
référent, locaux mal adaptés, sont autant de facteurs qui viennent interférer la
relation médecin-patient. La satisfaction des patients atteints de cancer vis-a-vis
de leur prise en charge est étroitement liée aux réponses apportées a leur
besoin d’information, qui contribue a instaurer une relation de confiance avec
les soignants (Razavi, 1998)°" et favoriser I'observance thérapeutique. En
revanche, I'absence d’information joue un rdle important dans les difficultés
d’adaptation psychologique associées a l'annonce du diagnostic et aux
traitements (Fallowfield, 1996)%.

Dans le cadre de cet état des connaissances, nous avons recherché la
littérature « grise » (non publiée dans la littérature) disponible dans le contexte
francais, a partir de la base de données en santé publique
(http://www.bdsp.ehesp.fr) et des principaux moteurs de recherche internet, en
lien avec les besoins d’'information des patients et la place de l'information des
patients dans la relation de soins. Nous proposons d’en synthétiser les

principaux résultats en lien avec notre problématique.

Une enquéte réalisée en 2003, aupres de 1002 malades, dans les vingt
Centres de Lutte contre le Cancer frangais (source interne, FNCLCC), a montré
que les patients jugeaient leur niveau d’information suffisant, que ce soit sur
leur prise en charge (84%), leur maladie (81%) ou ses traitements (80%). En
revanche, il ressortait de cette enquéte que I'information des patients et de la
famille ainsi que l'écoute des patients, étaient cités parmi les domaines
d’amélioration prioritaires par 10% des patients interrogés. Qu'ils se sentent ou
non suffisamment bien informés, 48% des patients interrogés recherchaient des

informations complémentaires sur leur maladie.
En 2005, une premiere enquéte « Barométre cancer » de I'Institut National de
Prévention et d’Education pour la Santé (INPES), a été réalisée en France

auprés de 3.820 personnes (enquéte aléatoire par téléphone auprés d'un
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échantillon représentatif de la population frangaise). L’ensemble des résultats a
été publié dans le cadre du Plan cancer 2003-2007 (Guilbert, 2006)°. D’aprés
les données de cette enquéte, 60% des personnes interrogées considérent que
« souvent, les médecins ne disent pas tout au malade sur son cancer » et que
« en général, les malades du cancer subissent les traitements prescrits par les
médecins sans pouvoir donner leur avis» (61,7 %). Cette opinion de
'ensemble de I'échantillon contraste avec celle des 226 personnes soignées
pour un cancer (5,6 % de I'échantillon) qui expriment le sentiment d’avoir
disposé de suffisamment d’informations sur leur maladie (81,2 %). Dans cette
enquéte, I'opinion des personnes ayant un proche soigné pour un cancer (62 %
de I'échantillon) est assez similaire de celle des patients. Pour eux, I'étude
constate qu’en fonction de I'état de santé du proche, les opinions favorables
vis-a-vis de leur sentiment d’information vont régresser : 76,4 % des personnes
dont le proche est guéri ou en rémission affirment que leur proche a disposé de
suffisamment d’information sur la maladie ; contre 50% des personnes dont le

proche est décédé des suites de son cancer.

En 2010, cette enquéte a été renouvelée aupres de 3 727 personnes de 15-85
ans ; parmi elles 181 personnes déclarent étre ou avoir été soignées au cours
de leur vie pour un cancer (4,9 % de I'échantillon). Elles expriment que
'information regue sur la maladie au moment du diagnostic est pergcue comme
suffisante par les personnes atteintes de cancer, bien que I'on note une baisse
dans le pourcentage de réponses, 75,7 % en 2010 vs 81,2 % en 2005. Plus de
trois personnes sur cing parmi les proches et les malades (actuels ou anciens)
percoivent I'information délivrée par les médecins au malade sur son cancer
comme partielle ; proportion en augmentation par rapport a 2005. Notons que
ces données sont a intégrer avec celles observant un renforcement (+8,2
points) de leur satisfaction a I'égard des relations humaines avec I'équipe
soignante lors de la prise en charge de la maladie (méme si la différence n’est
pas significative) : 76,2 % jugent ces relations « trés satisfaisantes » en 2010 ;
ils étaient 68,0 % en 2005.

Les connaissances les plus importantes proviennent de I'étude nationale

menée en 2004 intitulée « La vie deux ans apres le diagnostic de cancer » (Le
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Corroller-Soriano, 2008)** de la Direction de la recherche, des études, de
'évaluation et des statistiques (DREES), avec [l'unité Inserm U379 «
Epidémiologie et sciences sociales appliquées a l'innovation médicale », en
partenariat avec les trois principaux régimes d’assurance-maladie (régime
général des travailleurs salariés, régime agricole et régime d’assurance maladie
des professions indépendant) et la Ligue nationale contre le cancer. |l s'agit a
notre connaissance de la premiére étude menée en France sur la qualité et les
conditions de vie des personnes malades. Pour la premiére fois, une étude
scientifique s’intéresse aux conditions de vie des patients deux ans apres le
diagnostic initial de leur cancer, c’est-a-dire au moment ou la majorité d'entre
eux ont terminé la phase active des traitements, et ont entamé I'étape suivante,
celle du suivi et du retour a la vie courante, avec toutes les préoccupations de
réadaptation matérielle, psychologique et affective qui en découlent. Grace a
cette enquéte, nous disposons de données représentatives de la situation des
patients atteints de cancer aprés la phase initiale de leur maladie (Le Corroller-
Soriano, 2006)°. Cette situation est abordée sous plusieurs angles : celui de la
perception de la maladie par les personnes touchées et de leurs relations avec
les professionnels de santé ; de la qualité de vie deux ans aprés le début de la
maladie, des difficultés psychologiques rencontrées et des soutiens
professionnels obtenus; des conséquences sur la vie sociale (activité
professionnelle, ressources, discrimination, etc.) et la vie privée (relations de

couple, vie sexuelle, parentalité, aide des proches, etc.).

Les résultats de cette enquéte font référence a la situation des malades avant
la mise en ceuvre des mesures du Plan Cancer en France. lls mettent en
évidence la nécessité d’améliorer les échanges d’informations médecin-patient,
I'hétérogénéité des préférences des patients en matiere d’'implication dans la
décision médicale et l'importance pour les professionnels de s’adapter aux
préférences des patients. Une trés grande majorité des patients interrogés sur
les informations qu’ils ont recues au moment de la prise en charge de leur
cancer (86 %) déclarent avoir regu, au cours de leur traitement, une information
« tout a fait » ou « plutét suffisante » de la part des médecins et de I'équipe
soignante. Au moment de I'enquéte, soit deux ans apres leur diagnostic, cette

proportion demeure quasiment identique (85 %) quant a l'information dont ils
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disposent sur I'état actuel de leur maladie. Une grande majorité des répondants
(87 %) déclarent qu’au moment de [I'enquéte leur source principale
d’information provient du médecin traitant ou de I'’équipe soignante qui assure
leur suivi. Cependant, 6 % d’entre eux considérent s’informer avant tout au
travers des médias et 7 % auprés d’autres sources (proches, autres personnes
atteintes...). Seuls 3 % des patients déclarent se tourner vers les associations
de malades pour une information complémentaire a celle fournie par le corps
meédical, les médias ou les proches. Ce qu’il nous parait important de retenir,
c’est que malgré une appréciation généralement positive quant a I'information
fournie en cours de traitement, un nombre important de patients fait état de
difficultés a obtenir et a s’approprier I'information fournie par les soignants : 38
% des patients déclarent que les médecins n’ont pas assez pris de temps pour
répondre a leurs questions ; 48 % déclarent que l'information fournie est « trop
compliquée » et 33 % des patients jugent que l'information a été donnée en
quantité « trop importante ». Ces proportions sont plus élevées parmi ceux qui
se plaignent d’'une information insuffisante. Plus d’'un patient sur trois (39 %)
déclare s’étre « souvent » ou « de temps en temps » trouvé dans l'incapacité
de poser I'ensemble des questions qui le préoccupaient ; ce résultat augmente

a 63 % chez les patients qui jugent I'information insuffisante.

Enfin, une initiative nationale en 2012 apporte un éclairage complémentaire sur
la question de l'information des patients et illustre des attentes fortes des
personnes malades. Cette initiative, sous I'égide de la Ligue nationale contre le
cancer, correspond a la mesure 30 du Plan cancer 2009-2013, « Créer un
Observatoire sociétal des cancers », qui vise a « disposer de la totalité des
données existantes sur le vécu des malades et les représentations autour du
cancer (études, sondages, témoignages des professionnels de santé, des
malades, des proches...) » (Ligue nationale contre le cancer, 2013). Dans ce
cadre, une enquéte a été réalisée en 2012, avec le groupe d’Unicancer (ex-
Fédération Nationale des Centres de lutte contre le cancer), sur les attentes
des patients vis-a-vis de leur prise en charge hospitaliere. Pendant trois
semaines, 264 patients et usagers ont échangé sur cette thématique, sur un
forum modéré par des professionnels de l'institut Opinion Way. Cette enquéte

souligne que les personnes interrogées estiment qu’une prise en charge idéale
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de leur cancer est une prise en charge holistique depuis I'annonce jusqu’a la
rémission, selon un double registre médical (« fraiter une pathologie ») et
humaniste (« accompagner un individu »). Et elle rappelle que parmi les
progres les plus attendus par les personnes malades est mentionnée la
question de l'information des patients et des proches, pour « une meilleure
gestion de l'information concernant le patient, la maladie, le traitement et ses

effets secondaires ».
En résumé

L’analyse des données de la littérature met en évidence que les besoins
d’'information des patients atteints de cancer sont élevés et varient en fonction
des différentes étapes de la prise en charge de leur maladie (diagnostic,
traitement, surveillance, récidive). Ces besoins s’expriment dans les domaines

suivants :

- compréhension de la maladie : diagnostic, pronostic, étendue de la
maladie. C’est au moment du diagnostic de cancer que ces besoins

d’information sont les plus fortement exprimés.

- connaissances des bénéfices et des risques des traitements (standards,
options  thérapeutiques), possibilités d’essais cliniques, effets

secondaires immédiats et tardifs correspondants.

- compréhension de la problématique du risque de cancer dans la famille,
besoin d’'information qui s’exprime en particulier chez ceux qui souhaitent

décider de réaliser un test de prédisposition génétique au cancer.

- Informations et conseils pendant et aprés la maladie : soutien
psychologique, accompagnement social, réinsertion sociale et
professionnelle, nutrition et prévention des cancers, ressources

associatives.
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1.2.1 Information et modeéles de décision médicale

Depuis une cinquantaine d’années au moins, si nous nous basons sur les

premiers travaux consacrés a linformation du malade (Oken, 1961)%, |

a
relation médecin-patient n’a cessé d'évoluer d'un modéle traditionnel
paternaliste a un modéle faisant davantage participer le patient aux décisions

meédicales qui le concerne.

L’évolution de la place du patient dans le systeme de santé et 'accés croissant
aux informations qui concernent sa santé ont progressivement modifié la place
et le réle attribué a l'information des patients dans la relation de soins. Les
personnes malades sont en effet de plus en plus informées et souhaitent étre

actives dans la prise en charge de leur santé (Fainzang, 2006)°®.

Les mouvements associatifs de patients, ou de familles de patients, et leurs
mobilisations dés le milieu des années 80, marquent une volonté de rupture
avec un modele paternaliste biomédical. Citons parmi les principales
associations francaises de I'époque I'’Association francaise des diabétiques
(AFD), I'Association frangaise contre les myopathies (AFM), I'Union nationale
des associations de parents et amis de personnes handicapées mentales
(UNAPEI) et I’Association d'information et d'aide aux malades du sida (AIDES).
Les actions des associations ont exprimé la volonté des patients d’étre mieux
informés et de participer plus activement aux décisions qui concernent la prise
en charge de leur pathologie, ainsi que dans les études cliniques (Barbot, 1998
(@)*°, (b)?%; Rabeharisoa, 1999%). L’évolution du modéle traditionnel s’inscrit en
effet dans un contexte ou la recherche clinique, génératrice d’informations
médicales fondamentales, s’est considérablement développée au cours du
Xxeme siecle, et de maniére tres intriquée a l'activité de soins. En particulier, le
développement a partir des années 60 des essais randomisés puis des méta-
analyses, a imposé un changement de paradigme ou la résolution d’un
probléme clinique et la prise de décision afférente ne pouvaient plus se fonder
uniquement sur la propre expérience des cliniciens, leurs connaissances

biologiques, la consultation d’'un document de référence ou d’un expert.
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Le modeéle traditionnel de la relation médecin-patient a longtemps été de type
paternaliste (Hoerni, 2002)61, sans que nous puissions veritablement parler de
démarche d’information vis-a-vis du patient. Compte tenu de l'asymétrie
d’information entre le professionnel expert et le patient profane, le médecin était
socialement reconnu légitime a décider seul sur la base de son jugement
professionnel du traitement le mieux adapté a la situation du patient (Jaulin
2004%; Brémond 200663). Dans ce modéle prédominant jusque dans les
années 80, le médecin est le sachant qui agit pour le bien du patient selon le

principe de bienfaisance (Adam, 2007)%.

Les travaux de recherche menés par Charles (Charles, 1999 a)®® et Moumjid
(Moumiid, 2000)°® sur la relation médecin-patient ont mis en évidence trois
étapes au cours desquelles a la fois le patient et le médecin peuvent s’impliquer
: 'échange d’informations, le processus de délibération et la décision de
traitement elle-méme. L'information, c’est-a-dire la transmission d’information et
le partage d’information, se distingue de la décision proprement dite ; c’est un
prérequis au processus de prise de décision. Se distinguent trois modéles de
décision dans lesquels l'information des patients tient une place différente : la
décision paternaliste, la décision partagée et la décision informée, tout en

laissant une place pour des approches intermédiaires.

A une extrémité de la relation médecin-patient se situe le modele de décision
traditionnel « paternaliste » ou « modéle du médecin décideur » ou I'échange
d’'information est essentiellement unidirectionnel, du médecin au patient. Dans
ce modéle, le patient est totalement exclu de la décision : l'information est
transmise en quantité minimale et de nature médicale. Méme s’il y a plusieurs
« niveaux » de paternalisme, le patient a un réle passif dans la relation : soit |l
pense comme le médecin et s’en remet a lui pour toutes décisions concernant
sa santé, soit le médecin sait ce qui est le mieux pour le patient et agit dans

I'intérét du patient.
A l'opposé de cette relation médecin-patient figure un modéle ou le patient lui-
méme prend seul la décision médicale qui le concerne : il s’agit du modéle du

« patient décideur », également appelé par Charles et al. de « modéle
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informatif », ou de « décision informée ». Dans ce modéle les faits et les
préférences sont séparés : il est considéré que seul le patient connait ses
valeurs, et il ne lui manque que les connaissances pour choisir. Ces derniéres
sont alors transmises par le médecin au patient pour lui permettre de prendre
une décision, sans qu’une discussion s’engage entre le médecin et le patient

sur cette décision.

Un troisieme modéle conceptuel de la décision médicale est celui de la
« décision partagée ». Situé entre les deux modéles précédemment évoqués,
ce modeéle repose sur I'échange bilatéral d’informations entre le médecin et le
patient, et sur un processus d’élucidation des préférences du patient et de
discussions des valeurs entre le médecin et le patient (les valeurs du patient,
celles relatives a sa santé ou sa pathologie). Ce modéle de décision partagée
se caractérise par une forte interaction médecin-patient pour aider le patient et
le médecin a prendre une décision médicale consensuelle. Il s’agit d’un
processus de décision qui n’implique alors plus uniquement I'un ou l'autre des
acteurs du colloque singulier, mais au minimum les deux décideurs : le médecin
(voire plusieurs médecins) et le patient (et éventuellement ses proches).
Chacun participe a des niveaux différents a ce processus, sans position
dominante (Charles 1999 b)67. Ce modele peut également prendre en compte
le point de vue de la société au travers de recommandations ou mesures
incitatives (Llorca 2003°%; Pirollet 2004°%; Solomon 20127°).

La coexistence des modéles

Une enquéte menée en 2007 auprés de 8 pays européens témoigne de la
coexistence de ces différents modéles dans la relation médecin-patient : 51 %
des personnes interrogées optaient pour un modeéle de décision partagée, alors
que 23 % pensaient que c’était au patient de décider ; 26 % pensaient que
c’était seulement au médecin de prendre la décision médicale (Hamann,
2007)"". La revue de la littérature de Moumijid et al. (Moumjid, 2009)"? a montré
en outre que la participation souhaitée par les patients est sous-estimée par les

médecins.
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Le modéle de décision partagée est souvent le plus attractif lorsqu’il est
applicable (Bruera, 2002"%; Janz, 20047*) ; il peut néanmoins varier selon le

contexte et prendre une multitude de formes intermédiaires.

Le souhait des patients de participer a la décision médicale demeure trés
variable selon les études (Moumijid-Ferdjaoui, 2000)"°. Et le désir d’information
des patients sur leur maladie, leurs traitements et les effets secondaires, n’est
pas toujours synonyme d’'un souhait de participer a la décision médicale
(Cassileth, 1980"° ; Sutherland, 1989”"). L’étude de Blanchard par exemple, sur
89 patients atteints de cancer hospitalisés, a montré que 92 % souhaitent
recevoir une information compléete et 69 % d’entre eux souhaitent participer au
processus de décision (Blanchard, 19907).

Prendre une décision relative a un traitement pourrait signifier pour la personne
malade devoir en assumer le résultat et se sentir responsable d’'un mauvais
choix en cas de rechute. Comme I'évoquait Fallowfield, certains malades
souhaitent une information sur les raisons qui expliquent le choix d’un
traitement plutét qu'une participation proprement dite a la décision
thérapeutique (Fallowfiel, 1990)’°. Une enquéte francaise, menée en 2001
auprés de 1.870 patientes dans quatre-vingt-cinq centres de soins, a montré
que 63 % des patientes se sont vu offrir la possibilité de choisir entre différentes
options thérapeutiques, mais 18 % d’entre elles ont effectivement participé a la
décision (Serin, 2004)%.

Les données de littérature montrent que les souhaits d’information des patients
ne se traduisent pas toujours par un comportement actif de recherche
d’'information au moment de la rencontre avec le médecin (Roter, 197781;
Beisecker, 199082) notamment en raison de leur situation de vulnérabilité, du
langage utilisé par leur médecin, ou d’une crainte du patient de vexer le
meédecin. Le choix du langage et la prise en compte de la perception qu’a le
patient de la maladie et de ses traitements, constituent des éléments
fondamentaux du dialogue patient-médecin. Comme I'a montré Moumijid, la
facon de présenter l'information a, en effet, un impact important sur le choix du
patient (Moumijid, 2000)"°.
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En cancérologie, I'évolution des connaissances meédicales et scientifiques
corrélée a l'incertitude de résultats des traitements des cancers pour une
situation individuelle, et I'évolution des thérapeutiques anticancéreuses ciblées
complexifient la prise de décision partagée tant pour le clinicien que pour la
personne malade et ses proches. Le modéle qui s'attache a mettre 'accent sur
la participation du médecin et du patient au processus de décision partagée, est
donc un modéle plus nuancé, qu’'on retrouve dans la loi n° 2009-879 du 21
juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relative aux patients, a la santé et aux

territoires.

Partager le processus de décision pourrait étre une fin désirable en soi pour
des raisons humanistes (Guadagnoli, 1998)%, comme les précurseurs Szaz et
Hollender I'avaient souligné en 1956 (Szaz, 1956)%, mais comme le précise le
Comité Consultatif National d'Ethique (CCNE) en 1998 dans son avis n°58 du
12 juin 1998 « I'exercice de l'autonomie se présente comme un idéal a
atteindre, mais il est illusoire s'il n'y a pas une bonne information. Le premier
effort & faire porte donc sur linformation » (CCNE 1998)%. Issues de ses
réflexions, le CCNE préconisait que la responsabilité citoyenne aille de pair

avec une relation médecin-patient qui évolue vers le partage de la décision.

Il s’agit dés lors, comme le rappelle 'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
région Europe dans son rapport de publié en 2008, de promouvoir la mise en
ceuvre de politiques de santé qui visent a reconnaitre le réle des patients et a
améliorer leur engagement dans les décisions qui les concernent.

C’est dans cette logique que s’est inscrite la réorganisation du systeme de
santé national anglais avec plusieurs programmes de promotion de la
participation du patient aux décisions de santé (NCCPC, 2009%%; NICE, 2012% ;
King’s Fund 2012%). Ce rapport de 'OMS souligne I'importance d’une action
concertée entre gouvernements, autorités de santé et financeurs afin de fixer
des objectifs communs sur la base d’'une stratégie cohérente mettant en ceuvre
des actions aux niveaux macro (politiques nationales), méso (autorités de santé
et organisations professionnelles) et micro (équipe de soins, populations
locales). Différentes initiatives peuvent faciliter 'engagement du patient dans le

processus de décision: nous pouvons citer au niveau méso les
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recommandations de bonnes pratiques et la mise a disposition des
professionnels et des patients de sources appropriées d’information et d’aides a
la décision ; et au niveau micro I'utilisation de guides d’information destinés aux

patients.
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1.2.2 Information et communication médecin-patient

Le parcours de soins du patient atteint de cancer représente une contexte de
prise en charge unique, jalonné de différents rendez-vous de consultations
avec plusieurs professionnels de santé, au cours desquels le patient va
présenter des niveaux élevés d'incertitude, d'anxiété, de peur, de frustration et
de vulnérabilité. La personne malade devra faire face, avec ses proches, a des
informations médicales complexes pour comprendre la maladie et le
déroulement des traitements, participer a des décisions thérapeutiques
difficiles, et gérer des conséquences physiques et émotionnelles pendant et
apres la phase active des traitements. L'annonce d'un diagnostic de cancer,
d’'un plan de traitement ou programme personnalisé de soins, et I'incertitude sur
les chances de guérison qui en découle vont bouleverser les repeéres
existentiels de la personne malade.

Lorsque ce « parcours du combattant » - expression régulierement entendue
d’anciens malades - s’annonce, le patient et sa famille espérent recevoir de
I'établissement de soins, du médecin et de 'ensemble de I'équipe soignante, la
meilleure qualité des soins possible, et toute I'écoute et le soutien nécessaire.
La communication médecin-patient est ainsi au coeur de la qualité des soins, en
tant que dimension essentielle, centrée sur la prise en compte des valeurs et

préférences du patient.

C’est ainsi que notre état des connaissances nous améne a inscrire la question
des besoins d’information des patients et a la qualité de l'information transmise
au patient, dans un cadre de référence adapté a la communication et
transmission d’informations en cancérologie, celui retrouvé dans la littérature
sous la terminologie « patient-centered communication », que nous proposons
de traduire par « communication centrée sur le patient ». Le processus
d’échange d’informations constitue l'une des fonctions de base d'une

communication centrée sur le patient.

Les composantes de la communication patient-médecin ont été largement
étudiées, en particulier le lien entre la fagon dont le médecin communique avec

le patient et les résultats sur I'état de santé du patient (health outcomes),
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notamment en termes d’adhérence du patient au traitement et d’'amélioration de
sa qualité de vie. Les données de la littérature disponibles témoignent d'un
foisonnement d’études, majoritairement exploratoires, avec des objectifs et
méthodologies diverses (études de cas, focus groupes, observations, analyses
d’entretiens, protocole expérimental, recherche interventionnelle, essai clinique
contrdlé randomisé). Ces recherches se sont intéressées aux relations de
communication entre médecins et patients atteints de cancer, avec une
prédominance d’études auprés de femmes atteintes d’'un cancer du sein.
L’ensemble des données disponibles de la littérature s’accorde sur le fait
gu’'une communication centrée sur le patient est associée positivement a la
satisfaction des patients, dimension qui tient une place majeure aux différentes
étapes de la prise en charge des patients atteints de cancer. Il est a noter que
dans ces études, le nombre de personnes inclues est souvent de petite taille,
ce qui en limite leur portée au-dela des situations particuliéres étudiées (Roter,
1988%° : Arora, 2003%°). Néanmoins, méme si les limites de ces travaux peuvent
étre pergues comme un obstacle a la prise en compte des enjeux de
communication centrée sur le patient dans une approche de la médecine
evidence-based (Bensing, 2000)°!, nous pouvons citer plusieurs études dont
les résultats refletent 'importance d’'une communication centrée sur le patient
dans la relation médecin-patient. Lorsque les patients jugent la qualité de leur
prise en charge, ils tiennent compte des compétences meédico-techniques
mises en ceuvre et des compétences affectives et relationnelles du médecin
(Bensing, 1992)%. Les travaux francais de Mancini et al. soulignent une
association entre la satisfaction des patients envers leurs cancérologues et leur
désir de participer & des essais cliniques (Mancini, 2007)%. Le lien entre
satisfaction du patient et son adhésion aux recommandations du médecin a
également été mis en évidence depuis plusieurs décennies (Bartlett, 1984)%; et
une revue quantitative d’études empiriques sur 50 ans (1948-1998) relatives a
'adhérence des patients a des recommandations médicales, confirme une
association positive entre satisfaction des patients et respect des
recommandations (DiMatteo, 2004)*. Inversement, rappelons avec Allen, que
l'insatisfaction des patients avec les décisions de traitement a été associée
positivement a l'expérimentation par les patients de thérapies alternatives
(Allen, 2000)%.
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Une meéta-analyse récente s’est intéressée aux études observant la
communication entre cancérologues et patients a différentes périodes de prise
en charge du cancer (dépistage, choix de traitements, fin de vie) : elle met en
évidence une relation relativement plus forte entre communication centrée sur
le patient et satisfaction du patient (Venetis, 2009)*". Cette variable
« communication centrée sur le patient » a été défini par les auteurs sur la base
des données de la littérature, en prenant en compte deux composantes d’une
communication centrée sur le patient : un comportement affectif (affective
behavior) et un comportement participatif (participation behavior) ; ce dernier
incluant deux variables, I'une liée au comportement facilitateur du médecin
(physician facilitation) et l'autre liée a la participation du patient (patient
participation). Pour cette méta-analyse, la satisfaction était prise en compte
selon plusieurs caractéristiques identifiées dans les études : satisfaction du
patient a lissue de consultation médicale, satisfaction liée aux échanges
d’informations patient-médecin, perception du patient de son implication au sein
de la relation médicale, de sa participation a la décision de traitement, et
perception des patients du comportement collaboratif du médecin. L'intérét
principal de cette méta-analyse est qu'elle montre une association
statistiguement significative entre satisfaction du patient et communication
centrée sur le patient (avec ses deux variables, comportement affectif et
comportement participatif, étudiées ensemble); les résultats sont également
significatifs entre satisfaction du patient et comportement affectif (en tant que
variable étudiée seule). En revanche, le lien entre satisfaction du patient et
comportement participatif (variable étudiée seule) n’était pas statistiquement
significatif. Au total, la dimension affective au sein de la communication avec le
patient apparait davantage influencer la fagon dont le patient évalue la qualité

de sa prise en charge par les médecins spécialistes du cancer.

Des données de la littérature ont souligné des différences entre la fagon de
communiquer des meédecins de premiers recours et celle des meédecins
spécialistes ; ces derniers peuvent étre de moins bons communicants (Bialor,
1997)%, et plus réticents & faire évoluer leurs compétences de communication
(Stewart, 2007)%. Les patients atteints de cancer souhaitent que les médecins

oncologues améliorent ce type de compétence (Maguire, 1988'%: McWilliam,
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2000""). L’ensemble des travaux disponibles apportent des éclairages
intéressants sur certaines caractéristiques de la dynamique de communication
entre le patient et le médecin, méme si des questions demeurent
insuffisamment étudiées dans la littérature, telles que [linfluence de
communications multiples dans le parcours de soins du patient, du réle des
facteurs psycho-sociaux dans les interactions médecin-patient, des perceptions
du patient et celles du médecin aux différentes étapes de la maladie, autant de
questionnements qui soulignent la complexité des enjeux de la communication

patient-médecin.

La communication est une dimension clé qui réunit I'evidence-based medicine
et I'approche centrée sur le patient (Bensing, 2000)°". Une relation de
communication centrée sur le patient impose de relever trois défis prioritaires :
instaurer une relation d’écoute et de confiance, faciliter 'échange d’information,
et faciliter la participation du patient dans le processus de prise de décision.
Epstein et Street ont conceptualisé, sur la base d’'une revue de synthése des
données de la littérature en cancérologie, les éléments de base d’une
communication centrée sur le patient en cancérologie (Epstein, 2007)°. Les
auteurs insistent sur trois attributs de base des soins centrés sur le patient :

e prendre en compte les besoins, perspectives et expériences des

patients,
e permettre aux patients de participer a leurs soins,

e améliorer la relation patient-médecin.

Il s’agit de penser la communication centrée sur le patient dans une approche
systémique qui prend en compte les interactions du patient avec le médecin et
les autres professionnels de santé et leurs interactions avec I'organisation des
soins. Les relations entre ces éléments sont complexes et les déficits dans un
domaine peuvent diminuer I'impact de la communication et ses conséquences
en termes de bénéfices pour la santé des patients. Les auteurs rappellent
notamment le réle que peut jouer le systeme de santé, et en particulier un
établissement de soins, pour rendre accessible des ressources adaptées aux

patients tels que des documents écrits d’information des patients par exemple.
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Autrement dit, une communication centrée sur le patient se définit par les
compeétences et les processus qui favorisent I'expression, la compréhension et
la validation des perspectives des patients : comprendre le patient en tenant
compte de son contexte social et psychologique ; encourager le partage
d’'information, la compréhension mutuelle et la participation des patients au
processus de décisions médicales. Par cette approche, il s’agit par exemple
pour le médecin d’aller au-dela d'une sollicitation du patient en fin de
consultation (ex. « Avez-vous des questions ? »), et d’encourager une
implication plus active du patient dans le processus d’information et de
communication, par exemple en suggérant au patient de l'aider a clarifier les
informations nécessaires pour comprendre sa maladie (ex. de communication
du médecin : « Les patients se posent souvent des questions car il s’agit
d’informations compliquées...vous pouvez me dire ce que vous avez compris
des informations que je vous ai transmises et je pourrais vous aider a y voir
plus clair... »). La communication centrée sur le patient se caractérise donc par
les efforts du clinicien a faire émerger les préoccupations du patient et a
I'encourager a participer le plus activement possible a la consultation. Dans leur
monographie, Epstein et Street synthétisent les compétences que le médecin
doit acquérir pour une communication centrée sur le patient (Epstein, 2007°;
Hagerty, 2005 (a)'%%,(b)'%).

e Employer le langage courant le plus souvent possible,

o Reépéter et resumer les messages,

e Demander au patient de restituer ce qu’il a compris afin de vérifier s'il y a

n’a pas des incompréhensions,
e S’engager dans une écoute active,
e S’assurer de disposer de suffisamment de temps pour discuter avec le
patient,

e Etre honnéte.

Les auteurs proposent un modéle de communication patient-médecin qui
positionne I'’échange d’information, dont la transmission d’'un document écrit
d’'information du patient, dans une approche dynamique de la communication

meédecin-patient et souligne la complexité des interactions et la dépendance
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des fonctions essentielles de la communication centrée sur le patient. Ces
fonctions sont :

entretenir une relation de confiance,

- échanger des informations,

- répondre aux aspects emotionnels,
- gérer l'incertitude,

- prendre des décisions,

- encourager 'autonomie du patient.

Ces différentes dimensions de la communication patient-médecin sont a
prendre en compte dans I'analyse des besoins d’'information des patients et des
démarches d’information des patients. L’information du patient vise a répondre
de facon adaptée a ses besoins d’information (et ceux de leurs proches) sur la
base d’'un échange d’informations qui contribue a la construction d’une relation
de confiance entre le patient et son médecin, a I'amélioration de ses
connaissances sur les différents aspects de sa maladie, y compris les aspects
emotionnels, au soutien du patient dans la gestion des incertitudes inhérentes a
sa situation individuelle. L’échange d’information interagit également avec la
facon dont le patient s’implique dans les décisions qui concernent sa santé et
son autonomie. Les résultats d’études menées sur le réle des facteurs cognitifs
corroborent cette vision systémique de la communication médecin-patient, et
mettent par exemple en évidence que la construction des préférences du
patient dépend de la fagon dont l'information est présentée au patient en
termes de bénéfices/risques (Lichtenstein, 2006)'%. La communication centrée
sur le patient atteint d’'un cancer impose plusieurs challenges pour le médecin
et le patient (Hesse, 2009)'% au premier rang desquels celui de veiller a ce
que le processus d’échange d’informations soit suffisant pour le patient, compte

tenu de sa situation personnelle et de ses préférences.

38



1.3 Profils des patients chercheurs d’information

Sur la base des données recueillies dans le cadre de 'enquéte de 2004 sur les
conditions de vie des malades précédemment décrite (Le Corroller-Soriano,
2008)**, une étude par entretiens a été menée pour mieux connaitre les
patients chercheurs d’information (Protiére, 2012)'%. Sept mille personnes ont
été contactées en 2004 et 2005, et plus de 4000 personnes atteintes d’un
cancer a deux ans de leur diagnostic ont pu étre interrogées. L'originalité de
cette étude repose sur le choix des auteurs de définir des comportements de
recherche d’information a postériori, a partir dune méthode statistique. Les
résultats obtenus permettent de distinguer trois profils spécifiques de patients
chercheurs d’information (les « chercheurs contraints », «les chercheurs
typiques », « les chercheurs initiés »), et un profil de patients n’ayant pas eu de

comportement spécifique de recherche d’information (« non chercheurs »).

Dans cette étude, les « non chercheurs » d’information (72,6 %) désignent un
profil de patients qui ne développent pas de comportement de recherche
spécifique; cela ne signifie pas qu’ils ne recherchent pas d’informations, mais
que leur recherche est moins active, ou moins spécifique, que celle des trois
autres profils de patients atteints de cancer. Ce profil de non chercheurs
d’'information représente la tendance générale des patients. Un tiers consulte
les médias, et un quart cherche un second avis médical. La grande majorité (89
%) est satisfaite de [linformation dispensée durant leur traitement, en

comparaison des trois autres profils spécifiques.

Les chercheurs « typiques » (12,5 %) sont les chercheurs d’information pour
lesquels le médecin généraliste reste la principale source d’informations. lIs
cherchent de l'information auprés des patients et associations de personnes
malades. Deux tiers d’entre eux recherchent une information complémentaire
dans différents médias. Un quart de ces patients demandent un second avis
médical avant de démarrer leur traitement. |l s’agit du profil qui mobilise le plus
grand nombre de sources d’informations. Ce sont des patients de catégories
socioprofessionnelles élevées et disposant d’'un niveau d’études supérieur qui

appartiennent a ce profil.
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Les chercheurs d’informations « contraints » (12,5 %). Seul groupe de patient
qui n'a pas comme source principale d’'information un/des professionnel(s) de
santé chargé(s) de leurs dossiers. Leur premiére source est donc constituée
des médias (62,5 %), et d’'un second avis médical (22,1 %). Seul un quart (26
%) de ces patients recherche de [linformation auprés de patients ou
d’associations de malades. Leur recherche d’informations est essentiellement
motivée par leurs difficultés de communication avec les équipes médicales :
difficultés a poser des questions a leurs cancérologues et a comprendre les
informations fournies par I'équipe médicale. Plus de la moitié d’entre eux ont
jugé l'information regue trop complexe ; et que le médecin n’a pas pris assez de
temps pour répondre a leurs questions. Il s’agit du profil de patients qui
estiment le plus avoir recu « trop d’informations », et ce sont les moins satisfaits
de linformation dispensée durant leurs traitements (69,8 % d’entre eux sont
satisfaits de linformation regue). Dans ce profil, ce sont des patients qui
mobilisent le plus faible nombre de sources dinformations, présentent
davantage de difficultés financieres, avec un niveau d’étude moins élevé, plus
souvent sans emploi ou se situant en bas de |'échelle des catégories

socioprofessionnelles.

Les patients chercheurs d’informations « initiés » (2,5 %) sont des
professionnels de santé eux-mémes, ou dont un membre de la famille est de
profession médicale. Deux tiers de ces patients s’en référent a leurs médecins
généralistes ou des spécialistes pour disposer d’'informations, et plus d’'un tiers
(35,3 %) utilisent les médias. Un « chercheur initié » sur 10 (10,7 %) se tourne
vers des associations de patients pour obtenir de I'information. Des patients de
catégories socioprofessionnelles élevées, et qui disposent d’'un niveau d’études

supérieur appartiennent a ce profil.

Ces résultats relatifs aux comportements de recherche d’information en fonction
des différents « profils-type » de patients apportent des connaissances
particuliérement intéressantes a notre analyse des besoins d’information des

patients atteints de cancer.
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1.4 Stratégies de recherche d’information

L’accés a [linformation scientifique, médicale ou technique s’est
considérablement banalisé (Renahy, 2008'%; HAS, 2007'%). Ces deux
dernieres décennies ont été marquées par un élargissement considérable de la
mise a disposition d’information sur les cancers, et d’'une amplification des
canaux de diffusion, en particulier avec Internet. Les patients utilisent de plus
en plus les nouvelles technologies de I'information et de la communication pour
accéder a des informations sur leur maladie, méme si les usages sont variables
selon le type d'utilisateurs et les sources utilisées. Ces comportements
changent progressivement la fagon dont les patients s’impliquent dans leur
prise en charge et répondent a leurs besoins d’information.

Méme si notre état des connaissances ne concernait pas la question des
comportements de recherche d’information des patients atteints de cancer,
plusieurs études se sont intéressées aux stratégies de recherche d’information
des patients, et apportent indirectement des connaissances sur des

caractéristiques en lien avec leurs besoins d’information.

Les travaux frangais de Protiére et al.'® publiés en 2012, ont mis en évidence
la diversité des sources d’information mobilisées par les patients en dehors de
la consultation médicale (équipe médicale, centres d’appels, Internet et les
difféerents  meédias), et [leffet discriminant des  caractéristiques
sociodémographiques des patients. Le niveau de satisfaction vis-a-vis de
'information recue, et de la qualité du suivi médical, ne dépend pas uniquement
de variables cliniques (localisation du cancer, types de traitement, pronostic),
mais essentiellement de variables sociodémographiques (age, sexe, niveau de
diplome, conditions de ressources). A I'exception de ces résultats, nous ne
disposons pas de données francaises suffisantes pour affiner et mieux
appréhender les besoins d’information des patients atteints de cancer, leurs
comportements de recherche d’informations, les sources d’information utilisées,

et I'évolution de ces dimensions au cours du parcours de soins.
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Au niveau international, une étude majeure menée au Canada en 2001 auprés
de patients atteints de cancer et de cancérologues mettait en évidence que
71% des patients atteints de cancer cherchaient activement de l'information
complémentaire et 50% utilisaient Internet pour cette recherche. Pour 83% des
patients, le médecin restait cependant la principale source d’information (Chen,
2001)"%°.

Aux Etats-Unis, des études menées en population générale apportent des
informations particulierement intéressantes sur le comportement de recherche
d’'information de la population américaine, et leur utilisation de I'information sur
le cancer : il s’agit des Health Information National Trends Survey (HINTS). Ce
sont des enquétes élaborées par la Division de lutte contre le cancer et des
sciences de la population de l'Institut national du cancer ameéricain, qui
permettent de surveiller les changements de comportement et d’utilisation par
le public américain des informations sur le cancer, et de recueillir des données
représentatives au niveau national. D’aprés des données collectées en 2008,
prés de 40 % de la population américaine (39,3 %) a recherché une information
sur le cancer. Leurs deux principales sources d’information sur le cancer sont
IInternet (55,3 %) et un professionnel de santé (24,9 %) (HINTS, 2009)'°.

L’étude de Hesse et al. publiée en 2010, dans le New England Journal of
Medicine (Hesse, 2010)'", s’est basée sur des données recueillies par les
HINTS de 2002 a 2008, et a identifi¢ que la confiance du public dans
l'information santé sur internet a diminué au fil du temps alors que la confiance
dans les médecins comme une source d'information a augmenté de 2002 a
2008. Malgré un recours important a Internet comme source d’information, le
public n’a pas pour autant diminuer sa confiance envers les médecins et autres
professionnels de santé comme source d’information de référence. Les auteurs
suggérent que cette confiance peut augmenter compte tenu des besoins des
usagers de donner du sens a l'information qu’ils ont trouvée sur Internet, dans
le cadre de leurs échanges avec le médecin et les autres professionnels de

santé.

En Europe, la consultation d’'Internet par les patients semble varier selon I'age,

les motifs et les lieux de consultation ; le pourcentage de patients internautes

42



serait supérieur a 20 %. D’apres une revue de la littérature conduite au sein
d’'un groupe de travail de la Haute Autorité de Santé, environ un patient
consultant internet sur cing a recherché de l'information en santé sur Internet.
Les informations recherchées les plus fréquentes sont : une information sur une
maladie ou une situation clinique, sur les traitements, sur la nutrition et la forme

physique et les alternatives thérapeutiques (HAS, 2007)'%.

En France, le Conseil national de I'Ordre des médecins a mené en avril 2010,
avec 'Institut de sondage Ipsos, une enquéte auprés de 1 000 personnes pour
en savoir plus sur les usages d’Internet et ses conséquences dans la relation
médecin-patient (Ipsos, 2010)''2. Il en ressort, comme dans les travaux
américains évoqués précédemment, I'importance du réle du médecin dans le
développement de la sphére de linformation santé en ligne. Lorsqu’ils
cherchent a s’informer en matiére de santé, les Francgais ont recours a des
sources d’'information multiples. Le médecin (généraliste, spécialiste ou
hospitalier) arrive nettement en téte des sources utilisées, avec 89 % des
citations, devant Internet (64 %), les proches (64 %), le pharmacien (63 %) ou
les émissions santé a la télévision (55 %). Dans ce sondage, 71 % des
Francais cherchent des informations médicales ou de santé sur Internet. Ces
résultats réveélent en outre une influence positive des comportements de
recherche d’information santé sur internet dans la qualité de leurs relations

avec leur médecin.

Face a des besoins d’information importants et hétérogénes sur les différents
aspects de la prise en charge d’'un cancer, les enjeux des documents écrits
d’'information a destination des patients sont multiples : en tant que source
d’'information complémentaire de l'information orale du médecin, ils visent a
répondre aux besoins d’'information des patients et les aider a comprendre le
but des soins, des examens ou des interventions prescrits, les différentes
étapes des traitements, le suivi, etc., et améliorer les échanges d’information
meédecin-patient dans une perspective de communication centrée sur le patient

en s'appuyant sur une information écrite validée et accessible.
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Partie 2 - Les documents écrits
d’information pour les patients

Le Conseil de I'Europe recommande aux Etats membres, dés 2001, le
développement d’'une méthodologie pour que les patients puissent « avoir
facilement accés a une information pertinente au sujet de leur santé et des
soins de santé les concernant, sous une forme et dans une langue

compréhensible par eux »'">.

Les documents écrits d’'information sont destinés en premier lieu aux patients,
c’est-a-dire aux personnes concernées par la pathologie, atteintes ou proches
d’'une personne malade, ou usagers du systéme de santé intéressés par le
sujet traité. lls ont pour objectif principal de fournir une information écrite la plus
compréhensible possible pour un profane, basée sur des sources d’information
valides. De tels documents sont également utiles aux médecins (et autres
professionnels de santé), en tant que supports d’information. lls peuvent
faciliter la communication avec le patient, compléter ou renforcer les
informations qui lui sont fournies, et l'aider a prendre des décisions concernant
sa santé. L’information écrite compléte et accompagne I'information orale, et ne
substitue pas a cette information orale qui s’appuie sur des recommandations

professionnelles existantes.

Le développement de documents écrits d’information des patients souléve
plusieurs questions méthodologiques dés lors qu’on s’intéresse a la qualité des
informations contenues dans ces documents : ils doivent tenir compte des
besoins et préférences des patients, de I'expertise professionnelle et des
données actuelles de la science. Ces documents écrits peuvent concerner
'ensemble des aspects de la prise en charge d’une pathologie couverts par des
recommandations professionnelles, qu’il s’agisse d’informations de prévention,

dépistage, stratégies diagnostiques, préventives et thérapeutiques.
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2.1 Les critéres de qualité des documents d’information des
patients

Ce sont les travaux de Coulter au King's Fund (organisme anglais
indépendant), menés avec les autorités sanitaires britanniques, qui marquent
les premiers travaux méthodologiques sur la qualité des documents écrits
destinés aux patients et usagers britanniques (Coulter, 1998 a)'™. Coulter a
mené une large étude qualitative sur la qualité de cinquante-quatre documents
d’information écrits (et audiovisuels) concernant dix pathologies ou symptomes
courants, en s’appuyant sur I'implication de soixante-deux patients répartis par
pathologie, en dix groupes de travail (focus groupes), et la participation de
vingt-huit praticiens spécialistes. Parmi les principales critiques émises a I'égard
des documents figurent 'absence d’implication des patients dans I'élaboration
des documents ; la plupart des informations sont rédigées par des experts
d’'une seule discipline. Les résultats de cette étude mettent en évidence que
'absence de participation des patients ou usagers conduit a des omissions
majeures dans le contenu des documents, et concoure a en altérer la fiabilité et
a rendre leur utilisation nulle ou inappropriée. Coulter pointe plus largement le
manque de prise en compte des besoins d’information des patients, que ce soit
avant de débuter la conception du document, ou par une participation des

patients dans un panel de lecteurs potentiel avant sa publication.

L’ensemble des guides d’élaboration de documents écrits d’information
identifiés dans la littérature recommande la participation des patients a toutes
les étapes de développement de documents d’information qui leur sont destinés
(Coulter, 1998 a'™; Coulter, 1998 b'"®; Carretier, 2002"'%; NHMRC, 2000""";
Duman, 2003"'%; NHS, 2003""%; NHS, 2007'%°).

Une revue systématique de la Cochrane de Nilsen et al. s’est intéressée aux
effets de méthodes de participation des usagers notamment dans le processus
de développement de documents d'information des patients. Deux études ont
comparé un document d'information ayant impliqué des patients par rapport a
un support développé sans qu’ils aient été consultés ; les résultats de ces
études mettent en évidence que le document d'information ayant impliqué des

patients était plus lisible et avait plus d'illustrations (Nilsen, 2006)"%".
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D’autres critéres ont également été identifiés dans les travaux de Coulter pour
garantir la qualité des documents écrits, tant au niveau du processus de
développement des informations que dans le contenu méme des informations
proposées aux patients. Parmi eux, figure la cohérence du contenu du
document avec les données actuelles de la science. Coulter a montré que la
fiabilité scientifique des sources utilisées n’était pas assez explicite dans les
documents écrits évalués : trés peu de documents mentionnaient explicitement
les sources d’informations utilisées (revue systématique des données
disponibles, recommandations professionnelles). Les références
bibliographiques étaient manquantes dans les documents, et la date de
publication non systématiquement précisée. L’absence de ce type de mentions
ne permet pas au patient de juger de l'actualité du contenu d’un document écrit
d’information. Ces résultats soulignent également I'imprécision des informations
proposées aux patients: la plupart des documents ne contiennent pas
d’'information chiffrée, et I'ambiguité de certains énoncés peuvent induire de
fausses impressions sur l'efficacité d’un traitement, le plus souvent en insistant
sur les bénéfices en omettant les risques et les effets indésirables. La
présentation des informations n’est pas jugée satisfaisante par les patients
impliqués dans l'étude qualitative de Coulter : pour eux, une présentation de
qualité doit adopter un ton rassurant, sincére et non alarmiste, personnel et
chaleureux, non culpabilisant et non paternaliste, avec un langage simple et
clair, dénué de tout jargon ; les patients préférent une mise en forme aérée,

concise et structurée.

Dans la poursuite de ces travaux, plusieurs équipes au Royaume-Uni et au
Canada se sont intéressées aux criteres d’évaluation de la qualité des
documents d’information des patients. L’objectif commun de ces travaux est de
disposer de criteres validés au niveau international pour élaborer des
documents d’information ou outils d’aide a la décision destinés aux patients,
conformes aux principes de qualité requis.

En I'état actuel des connaissances disponibles sur les criteres auxquels doivent
répondre les documents écrits d’'information des patients, deux démarches sont

a prendre en considération :
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¢ e développement et I'utilisation d’une grille de critéres d’évaluation de la
qualité de tout type de documents écrits d’information sur les soins,

intitulée l'instrument Discern (Shepperd, 1998)'%%;

e les travaux de I'International Patient Decision Aids Standards (IPDAS),
collaboration internationale sur les critéres de qualité des documents

pour les patients (Elwyn, 2006)"'%.

2.1.1 L’instrument Discern

En 1998, une équipe britannique développe, dans un contexte ou le besoin
d’information des patients s’exprimait de fagon croissante, I'instrument Discern,
qui s’intéresse aux critéeres généraux de qualité pour l'information écrite en
santé a destination de l'usager sur les choix thérapeutiques. Discern a été
congu et validé de maniére consensuelle pour évaluer la qualité de I'information
écrite portant sur les choix d’un traitement pour un probléme de santé donné,
ainsi que pour I'évaluation de tout type de documents écrits d’information sur
les soins (Shepperd, 1998"'%% Rees, 2002'?*; Moult, 2004'%). Il s’agit d’un projet
national d’établissement de seuils de qualité pour I'information écrite fournie par
les établissements du NHS (National Health System, équivalent de la Caisse
Nationale d’Assurance Maladie en France), les associations caritatives et
d’entre-aide, I'industrie pharmaceutique et les autres sources d’information du
patient.

L’objectif de l'instrument Discern est de jouer un réle majeur dans la délivrance
d’'une prise en charge efficace en permettant aux patients d’étre informés sur
les choix thérapeutiques avec des informations basées sur les derniéres
données de la science.

Discern a été soumis a un processus de développement et une évaluation
approfondis, ce qui en fait le premier outil standardisé de la qualité de
linformation des patients. Il comprend 15 questions réparties en 2 sections
évaluant d’'une part « la fiabilité du document » et d’autre part « les détails
spécifiques de linformation sur les choix thérapeutiques » plus un score de

qualité récapitulatif. Chacune des 15 questions représente un critére distinct de

47



qualité, un élément standard contribuant a la bonne qualité d’'un document
d’'information. La réponse a chaque question est cotée de 1 a 5 selon que le
critere de qualité est plus ou moins respecté. Le score récapitulatif permet

d’apprécier la qualité finale du document.

Cet instrument permet ainsi aux usagers et aux équipes qui produisent des
documents d’informations de juger de la qualité de I'information écrite. |l s’agit
d’un outil d’application simple par toute personne qui souhaite évaluer la qualité
d’'un document écrit. Il est a noter bien qu’il ne permette pas de juger de la
pertinence scientifique des informations sur lesquelles se base le document
écrit, Discern permet néanmoins de juger :
- siles sources scientifiques utilisées pour la rédaction du document sont
explicites ;
- si linformation contenue dans le document est fiable et appropriée,
c'est-a-dire basée sur des données actuelles, non biaisées et
impartiales, exhaustives sur les choix de traitement, vérifiables ou

ouvrant vers d’autres sources d’'information.

Grace au processus rigoureux de développement de I'instrument Discern, des
recommandations générales sur le contenu d’'un document d’information de
bonne qualité ont pu étre synthétisées en quinze criteres de qualité, dans le

tableau ci-dessous :
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Tableau : critéres de qualité Discern

Un document d’information de bonne qualité destiné au patient
doit :

Fixer des objectifs clairs

Atteindre ses obijectifs

Etre approprié aux patients

Mentionner ses sources d’information

Dater explicitement les informations

Etre équilibré et impartial

Enumérer des sources d’informations complémentaires

Soumettre les champs d’incertitudes

Décrire la maniére dont le traitement agit

=] ©] 0] N|] O] O &] W] N|] -

(@)

Décrire les bénéfices du traitement

-
-

Décrire les risques liés au traitement

=
N

Décrire les conséquences dues a une absence de

traitement

13 Décrire les effets des choix thérapeutiques sur I'ensemble

de la qualité de vie

14 Etre clair sur la possibilité du choix de traitement

15 Fournir une aide pour la prise de décision partagée

L’instrument Discern peut aussi étre utilisé par les rédacteurs et producteurs
d’'information, comme guide de référence en matiére de type d’information
attendue par les usagers en matiére de choix thérapeutiques (Charnock,
1999)'%. Compte tenu de la pertinence de cet instrument au regard de la
méthodologie d’élaboration des guides SOR SAVOIR Patient (SSP) nous avons
procédé a sa traduction méthodique afin qu'il soit disponible et utilisable au sein
du programme SSP (voir partie 2.2). Pour réaliser cette traduction, aprés
obtention de l'autorisation auprés de l'auteur principal Sasha Shepperd de
I'Université d’Oxford, un protocole de traduction similaire a celui utilisé pour la
traduction de la grile AGREE (outil d’évaluation de la qualité des
recommandations pour la pratique clinique (Fervers, 2008)127 a été suivi.

L’'instrument Discern et son guide d'utilisation, utile pour comprendre et
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appliquer l'instrument le plus efficacement possible, ont donc été traduits et
validés en frangais et publiés en 2005 sur le site internet des SSP. Puisque ces
documents ne sont plus accessibles sur ce site depuis la mise a disposition du

programme SSP a I'Institut National du Cancer, ils figurent dans I'annexe 2.

Dans la poursuite de ces travaux, d’autres listes de critéres qui permettent de
juger de la qualité des documents écrits pour les patients ont été développées
au sein d’'une collaboration internationale sur les standards des outils d’aide a
la décision des patients, [|'International Patient Decision Aids Standards
(IPDAS).

2.1.2 La collaboration internationale sur les standards des outils d’aide a

la décision des patients (International Patient Decision Aid Standards)

Les principaux chercheurs, praticiens et intervenants du domaine des outils
d’'information des patients et d’aide a la décision en santé ont souhaité initier en
2003 une démarche de standardisation de ces outils, sous la forme d’une
collaboration internationale dénommeée International Patient Decision Aid
Standards (IPDAS). Les outils d’aide a la décision se définissent comme des
interventions concues pour soutenir la prise de décision des patients en
fournissant des informations sur les options de traitement ou de dépistage, et
leurs résultats associés, comparés avec les soins habituels et/ou des
interventions alternatives. Il peut s'agir de brochures d’information, de vidéos ou
d'outils sur internet (Stacey, 2011)"?%,

La collaboration IPDAS, dirigée par les professeurs Elwyn au Royaume Uni et
Stacey au Canada, a pour but d’améliorer la qualité et I'efficacité des outils
d’aide a la décision des patients, en établissant un cadre commun de prise de
décision basée sur les preuves disponibles, et qui comprend un ensemble de
criteres visant a améliorer leur contenu, leur développement, leur mise en
ceuvre et leur évaluation. Pour établir cette base commune, plusieurs étapes

ont été successivement mises en ceuvre sur les dix derniéres années.
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Une premiére étape, conduite de 2003 a 2006, a consisté d'une part a
déterminer au sein d’un comité de pilotage, la liste des critéres de qualité des
outils d’aide a la décision des patients sur la base d’une synthése des données
de la littérature (O’Connor, 2003)'?, et d’autre part a procéder au recueil d’avis
d’'un panel international composé de patients, cliniciens, producteurs de
documents d’information et d'outils d'aide a la décision, chercheurs et
décideurs. Ces participants (122 participants de 14 pays) ont donné leur avis
sur I'importance a accorder a chaque critere de qualité, selon les principes de la
méthode Delphi, en votant a deux reprises par l'intermédiaire d’'une interface
internet. Nous avons fait partie des sept participants francais invités a participer.
Au cours du 1% tour, les participants ont voté sur l'importance de chaque critére
lorsqu'on juge la qualité d'une aide a la décision de patients (sur une échelle de
1 - pas important - a 9 - trés important -), a partir d’'une série d’informations
synthétisant la littérature disponible pour chacune des 12 dimensions retenues

suivantes (avec au total 80 critéres) :

e Utiliser un processus de développement systématique

e Fournir des informations sur les options

e Présenter les probabilités

e Clarifier et exprimer les valeurs

e Ultiliser des témoignages de patients

e Guider / coacher le processus de délibération et de communication

e Déclarer les conflits d’intérét

e Fournir les outils d’aide a la décision sur internet

e Equilibrer la présentation de I'information et des options

e Répondre a I'amélioration des compétences en matiere de santé (heatlh
literacy)

e S’appuyer sur des informations complétes, évaluées et mises a jour sur
la base des derniéres données scientifiques disponibles

e Etablir I'efficacité

Pour le 2°™ tour, un résumé des résultats du 1° tour est indiqué pour les 12
dimensions, avec la moyenne des scores pour chacun des 80 critéres, afin de

permettre aux votants d’en prendre connaissance au moment du second vote.
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L’ensemble des résultats de cette collaboration publié en 2006 (Elwyn, 2006)'??

représente ainsi un premier cadre méthodologique issu d'un consensus
international qui vise a améliorer le contenu, le développement et I'évaluation
des outils d’aide a la décision de patients ; une checklist des critéres IPDAS a

été également publiée et figure en annexe 11).

Une deuxiéme étape au sein de la collaboration IPDAS a consisté a tester une
adaptation plus opérationnelle des criteres IPDAS, en prenant en compte 19
criteres et 10 grandes dimensions de la qualité des aides a la décision (Elwyn,
2009)™?; une version courte de cette grille de critéres d’évaluation devrait étre

prochainement disponible.

Les réflexions se poursuivent notamment a travers des travaux de recherche en
cours soutenus par la Foundation for Informed Medical Decision Making
(fondation américaine de référence dans le domaine) en vue d’affiner les
criteres de qualité essentiels pour évaluer les outils d’aide a la décision.
Plusieurs outils d’aide a la décision ont fait 'objet d’'une évaluation de leur
qualité sur la base de la checklist des critéres IPDAS. Une liste exhaustive des
outils évalués est disponible sur le site internet du groupe de recherche sur les
outils d’aide a la décision, de I'Institut de Recherche de I'HOpital d’Ottawa
(OHRI / IRHO), groupe fondé par Annette O’Connor et dirigé par Dawn Stacey,

qui congoit et teste des outils d’aide a la décision (http://decisionaid.ohri.ca). A

ce jour, sont référencés plusieurs outils d’'information et d’aide a la décision en
cancérologie, qui abordent les choix de tests génétique (cancer du sein et de
'ovaire), le dépistage (cancer du sein, cancer de la prostate, cancer colorectal,
cancer de la thyroide) et des choix de traitement dans la prise en charge de
certains cancers (cancer du sein, cancer du poumon, cancer de la prostate,
cancer du testicule). Un répertoire des outils disponibles figure également sur

un site internet multi-langues http://www.dekeuzehulpverzameling.nl/fr/, sur

lequel nous avons collaboré en validant les traductions francaises.
De plus, soulignons que les études disponibles sur ces outils ne précisent pas
les modalités d’élaboration des contenus, et que le corpus scientifique relatif

aux questions méthodologiques sur leur processus d’élaboration est
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actuellement insuffisant pour établir un consensus sur ce que devrait étre
linformation & transmettre dans un outil d’aide & la décision. (IPDAS, 2012)"".
La collaboration IPDAS souhaite examiner régulierement la pertinence des
dimensions et criteres de qualité retenus et poursuit ainsi un travail de mise a
jour des données de la littérature. Cette mise a jour en cours est susceptible
d’'impliquer la révision des criteres ou l'intégration de nouveaux critéres de
qualité des documents d’information et d’aide a la décision. Le comité de
pilotage de la collaboration IPDAS invite par ailleurs toutes personnes
intéressées a donner son opinion sur la modification des criteres existants, ou a

proposer des nouvelles dimensions a la liste existante (http://ipdas.ohri.ca).

En France, dans le prolongement des recommandations destinées aux
médecins sur la qualité de linformation contenue dans les documents écrits
diffusés aux patients (ANAES, 2000"%?), la Haute Autorité de Santé (HAS) a
porté a la connaissance des professionnels de santé concernés une synthése
des travaux méthodologiques en lien avec la qualité des documents
d’'information écrits, sous la forme dun guide méthodologique intitulé
« Elaboration d’'un document écrit d’information & l'intention des patients et des
usagers du systéme de santé ». Ce guide, auquel nous avons collaboré, a été
publié en mars 2005 et actualisé en juin 2008 (HAS, 2008)"*>.

Au total, sur la base des données de la littérature actuellement disponibles
précédemment identifiées, nous pouvons lister les critéeres qui permettent
d’évaluer la qualité du processus d’élaboration d'un document écrit
d’'information et ceux qui évaluent la qualité de son contenu. Nous en

proposons une synthése dans les deux tableaux ci-dessous :
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Criteres d’évaluation de la qualité du processus
d’élaboration d’un document écrit d’information

Impliquer des patients a toutes les étapes d’élaboration

Impliquer des experts de toutes les disciplines concernées

Etre précis sur les objectifs du document et sur le public
auquel il s’adresse

Décrire précisément le sujet abordé et de son importance :
champs couverts et limites du théme

Hiérarchiser I'information : identifier un message principal
et des points clés

Lier explicitement le document et les sources
d’informations utilisées comme référence
(recommandations professionnelles, synthéses ou revues
de la littérature réalisée au préalable)

Décrire précisément la maniére et le moment opportun
d’utilisation du document dans une stratégie de
participation du patient aux décisions qui le concernent

Choisir un support pratique, facile a actualiser et peu
encombrant

Définir une stratégie de diffusion avec des canaux de
diffusion adaptés a la cible et les modalités de mise a
disposition

Tester la lisibilité, la compréhension du document et sa
présentation

Evaluer l'utilisation du document et la satisfaction des
utilisateurs

Planifier la mise a jour périodique du document




Critéres d’évaluation du contenu d’un document écrit
d’information

Prendre en compte les questions que se posent les
patients et leurs attentes (questions les plus fréquentes,
idées fausses)

Décrire de fagon objective linformation, non biaisée et
équilibrée, en particulier sur les bénéfices et les risques,
les conséquences des traitements et des soins sur la vie
quotidienne, et tous les aspects de la qualité de vie

Fournir autant que possible des données chiffrées sur la
fréquence de la maladie ou des symptémes

Intégrer une liste de questions que le patient peut poser au
professionnel de santé

Intégrer une rubrique de sources d’informations
complémentaires

Appliquer des conseils de rédaction et de présentation
d'un document écrit: étre concis, simple et
comprehensible, utiliser un langage et un ton approprié,
non alarmiste et non paternaliste, préférer la forme active
a la forme passive dans la forme grammaticale du
document, choisir des illustrations pertinentes et adaptées

Mentionner explicitement les rédacteurs, leurs spécialités
et les sources de financement

Etre explicite sur les sources d’informations de référence
et préciser les niveaux de preuve

Indiquer la date d’élaboration du document
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2.2 Prise en compte des critéres de qualité dans I’élaboration
des guides d’information SOR SAVOIR Patient

2.2.1 Contexte

En 1998, la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer
(FNCLCC) a mis en place le programme SOR SAVOIR Patient (SSP), aprées
avoir initié cing années auparavant le programme Standards, Options,
Recommandations (SOR), de recommandations pour la pratique clinique en
cancérologie destinées aux spécialistes. Alors que le programme SOR
synthétise les résultats des recherches publiées dans les revues scientifiques
dans le domaine du cancer sur la base d’'une revue et analyse critique des
données actuelles de la science par un groupe d’experts pluridisciplinaire
(Fervers, 2008)127, le programme SSP s’est développé pour mettre a la
disposition des patients atteints de cancer et de leurs proches, des informations
validées, compréhensibles, accessibles et actualisées sur les différents aspects
de la prise en charge des cancers, y compris des aspects psychologiques et
sociaux en lien avec la maladie, informations s’appuyant sur les documents
SOR en tant que sources de référence. Le programme SSP vise a produire des
guides d’information pour les personnes atteintes de cancer et leurs proches
sur la base des critéres de qualité en matiére d’information écrite a destination
des patients, notamment en ce qui concerne la participation des patients dans
I'élaboration, la validation des informations et la prise en compte de leur avis et

préférences sur les documents qui leur sont destinés.

Le programme SSP s’est développé avec le soutien de la Ligue Nationale
Contre le Cancer, et bénéficie de partenariats avec les principales sociétés
savantes en cancérologie, la Fédération hospitaliere de France (FHF), la
Fédération nationale de cancérologie des centres hospitaliers régionaux et
universitaires (FNCCHRU), la Fédération frangaise de cancérologie des centres

hospitaliers généraux (FFCCHG).

L’Institut National du Cancer (INCa), notamment chargé par la loi du 9 aodt

2004 de produire les recommandations nationales en cancérologie et
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'information destinée a tous les publics, est en charge, depuis mai 2008, des
productions SOR et SSP, et est cessionnaire des droits de propriété
intellectuelle y afférents. Cette agence sanitaire est chargée de coordonner la
politique nationale de lutte contre le cancer dans les domaines de la recherche,
de l'organisation des soins, de la prévention, du dépistage et de I'information
des publics. Les guides d’information SSP se sont ainsi intégrés dans la
collection des documents écrits d’information des patients de I'INCa, au sein
d’'une plateforme d’information médicale de référence sur les cancers, dédiée
aux personnes malades et a leurs proches, la plateforme Cancer Info. Nous
détaillons dans cette partie le programme SSP tel qu’il a été développé et mis
en ceuvre au sein de la FNCLCC de 1999 a 2008.

2.2.2 Objectif

Les objectifs généraux du programme SOR SAVOIR Patient (Carretier,
2004)"* sont de développer des guides d’'information qui permettent aux
patients :
- d’assimiler les connaissances médicales essentielles concernant leur
maladie, les traitements et le suivi ;
- mieux participer aux décisions thérapeutiques ;
- améliorer la qualité de leur prise en charge ;
- mieux reconnaitre et gérer les conséquences de la maladie et des effets
secondaires des traitements ;
- faciliter la communication avec le médecin et les autres professionnels

de santé impliqués.

2.2.3 Méthodologie d’élaboration des guides SOR SAVOIR Patient

La méthodologie d’élaboration de guides d’'information SOR SAVOIR Patient

s’est développée sur la base de critéres de qualité de l'information a destination

)135

des patients (Fervers, 2003 en s’appuyant sur les données de la littérature
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et les recommandations en matiére d’élaboration de documents d’information

pour les patients détaillées dans la partie 2.1.

Les principes généraux pour I'élaboration des documents d’information écrits

qui ont été retenus sont les suivants (Carretier, 2002)"° :

- une information basée sur le concept de I'evidence-based medicine en
utilisant les recommandations pour la pratique clinique SOR comme
sources de référence ;

- la participation des patients dans le processus d’élaboration des guides
d’information ;

- une approche pluridisciplinaire qui implique les praticiens des disciplines
concernées ;

- un contenu écrit de facon claire et compréhensible ;

- une information proposée mais non imposée, complémentaire de

I’échange oral d’information entre le patient et son médecin.

2.2.3.1 Implication d’une équipe pluridisciplinaire

L’élaboration et la validation d’'un guide d’information SSP s’appuient sur un
processus méthodologique dynamique en 4 étapes qui nécessite 'implication
de différentes personnes ressources tout au long des phases d’élaboration d’'un
document, afin de prendre en compte les avis de toutes les parties prenantes.
L’équipe constituée pour élaborer chaque guide d’information est
pluridisciplinaire : elle comprend un méthodologiste (chef de projet) de
formation en santé publique et éducation pour la santé, d’'une linguiste, de
spécialistes en cancérologie, et cliniciens concernés par la thématique du

document.

Une étape préalable (étape 0) consiste a définir le choix du théme du guide
d’'information. Ce choix se fait en concertation entre les équipes des
programmes SOR et SSP, et sur la base davis exprimés par des

professionnels de santé spécialistes des Centres de lutte contre le cancer et
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des partenaires scientifiques et associatifs impliqués, en particulier la Ligue

contre le cancer.

A I'étape 1, un groupe de travail de professionnels est constitué spécifiquement
pour l'élaboration du document. Géré et animé par un méthodologiste, en
binbme avec un (ou plusieurs) coordonnateur scientifique et médical, sollicité
pour son expertise vis-a-vis du sujet traité. Ce groupe de travail pluridisciplinaire
est composé d’une dizaine de professionnels de santé (oncologue, chirurgien,
pathologiste, spécialistes d’organes, psychologue ou psychiatre, infirmiere...),
impliqués directement dans la prise en charge des patients atteints de cancer ;
certains d’entre eux peuvent avoir été impliqués dans [I'élaboration ou la
validation des recommandations pour la pratique clinique (RPC) SOR. Ce
groupe de travail veille a impliquer autant de professionnels des centres de lutte
contre le cancer que de cliniciens exercant hors centres (établissements publics
et privés). Tous les professionnels acceptent de participer au projet sur la base

du volontariat.

Pendant cette période de mise en place du projet d’élaboration de guide, le
méthodologiste, en collaboration avec les autres membres de I'équipe des
SSP, a en charge la réalisation d’'une synthése des données de la littérature
disponibles (étape 2) sous la forme d'un document qui constitue une
premiére base de connaissances. |l s’agit d’'une adaptation vulgarisée ou
« traduction » des RPC SOR (Fervers, 2008)'* utilisées comme sources
d’'informations scientifiques et médicales de référence. Dans ce document de
travail sont également mentionnées des questions et besoins d’information
préalablement recueillis ou observés sur le terrain par les cliniciens ou les
patients, et des points d’éclaircissements ou de discussions relevés par le
méthodologiste. La fin de I'étape 2 aboutie a une « base de connaissances »
intégrant les informations essentielles sur le sujet traité en se fondant sur des
criteres de lisibilité et des connaissances préalablement supposées chez un
lecteur profane.

C’est lors de I'étape 3 que le méthodologiste fait évoluer le contenu de ce
document, grace a des validations successives au sein d’un groupe de travail

de professionnels et d’'un groupe de patients. Sa double mission va donc étre
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d’'une part de gérer les points de vue des professionnels, et d’autre part ceux de
patients, anciens patients ou proches.

La constitution d’'un groupe de personnes malades, anciens malades et
proches est une étape clé du processus d’élaboration d’'un guide SSP. Cette
étape permet aux patients, anciens patients et proches de participer au projet
d’élaboration d'un document d’information des patients, d’identifier leurs
besoins spécifiques, et d’adapter et valider des informations écrites qui leur
sont destinées sur la base de leurs avis et préférences. L’approche adoptée au
sein du programme SSP a consisté a [l'utilisation de plusieurs méthodes
complémentaires d’implication des patients : questionnaires, entretiens

individuels et focus groupes. Cette étape est détaillée dans la partie 2.2.3.2.

Les membres du groupe de travail sont sollicités a deux reprises pour donner
un avis critique sur le document: une premiére fois avant la premiére
sollicitation du groupe de patients, une deuxieéme fois aprés la validation finale
par les patients (voir schéma du processus méthodologique d’élaboration d’'un
guide SOR SAVOIR Patient page 62). Ces professionnels ont pour principales
missions de valider le contenu scientifique et médical, I'exactitude des
informations proposées, et donner leur avis sur la pertinence de la terminologie

utilisée et I'adaptation des informations en langage profane.

Une autre étape de relecture par des professionnels est systématiquement
effectuée au cours de I'étape 3 au moyen d'une relecture nationale du
document. Cette relecture vise a recueillir les commentaires d’'un plus grand
nombre de professionnels médicaux et paramédicaux, exercant au sein de
centres de lutte contre le cancer, de centres hospitaliers universitaires, de
cliniques. Elle permet également de solliciter les avis et commentaires de
sociétés savantes, partenaires institutionnels et scientifiques et associations de
patients concernées.

En moyenne, 200 relecteurs sont sollicités lors de chaque relecture nationale ;
les retours de commentaires sont demandés dans un délai d’'un mois ; le taux
de réponse sans relance est d’en moyenne 35 %. Au cours de cette période
d’intégration des commentaires des relecteurs, le méthodologiste travaille

étroitement avec le coordonnateur scientifique, la linguiste et le coordonnateur
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du programme SSP, afin d’assurer la cohérence scientifique et rédactionnelle
du document. Le méthodologiste est garant du suivi des modifications du
rédactionnel du guide d’information au-fur-et-a-mesure des validations et
relectures prévues au cours de I'étape 3. Le contenu final doit étre en accord
avec les différents avis exprimés, avant de faire I'objet d’'un travail éditorial en

vue d’une publication (étape 4).
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2.2.3.2 Implication des patients dans I'élaboration des guides d’information

A l'étape 1 de la méthodologie d’élaboration des guides SSP, des patients
atteints de cancer, anciens patients et proches sont contactés par le
méthodologiste ou le coordonnateur du guide, avec I'aide éventuelle d’un autre
membre du groupe de travail. |l peut s’agir de patients rencontrés au cours de
consultations d’annonce ou de suivis, de patients ou proches sollicités par
d’autres collegues grace au bouche a oreille, et de membres de comités de
patients et réseaux des malades la Ligue contre le cancer et autres

associations de malades ou d’usagers.

Ce premier contact permet d'évoquer le projet d’élaboration de guide
d’'information et de solliciter des participants sur la base du bénévolat. Nous
évoquons ici le terme de « patients » ou « groupe de patients » pour désigner
de fagon plus lisible ces participants, tout en ayant conscience de leurs
différences en termes d’expérience de la maladie, de besoins et attentes en
matiére d’information. C’est précisément cette diversité de points de vue qui est
recherchée dans le but de :
e recueillir leurs besoins d’information
e prendre en compte leurs avis sur les formulations, le langage et le ton
utilisé (rédactionnel, structuration des informations, mise en forme,
illustrations)
e identifier avec les patients les informations inutiles, inadaptées,
manquantes, angoissantes...
e contribuer a la reformulation et la synthése de certaines parties du
document
e donner un avis sur la mise en forme du document
e fournir des conseils, témoignages et expériences utiles pour les

patients et leurs proches

Le méthodologiste est en relation directe avec les personnes ayant accepté de
participer afin de déterminer avec eux leur niveau d’implication possible dans le
projet. Plusieurs niveaux de participation des patients sont possibles : répondre

a un (ou plusieurs) questionnaire (s) de recueil des besoins d’informations ou
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de validation du document; participer a des relectures de documents a
distance ou au cours d’entretiens individuels, ou enfin participer a plusieurs
réunions thématiques, ou focus groupes, avec d’autres patients, anciens
patients et proches, tout au long des étapes d’élaboration et de validation du

document.

Utilisation de questionnaires

Deux types de questionnaires ont été élaborés et testés au sein du programme
SOR SAVOIR Patient comme outils de gestion et de suivi de projet. Le premier
vise a recueillir auprés des patients sollicités leurs besoins d’information sur la
maladie, a I'étape 1 du projet d’élaboration du guide d’information, étape de
démarrage proprement dit du projet. Ce questionnaire est administré ou auto-
administré, en fonction des préférences du patient.

Le deuxiéme type de questionnaire a pour objectif d’évaluer la satisfaction des
patients vis-a-vis du contenu du guide aux différentes étapes de son
élaboration. Les participants sont interrogés sur la clarté des informations, leur
compréhension, I'adaptation du vocabulaire adapté, et peuvent rédiger leurs
commentaires sur le document. Ce questionnaire est utilisé en complément
d’autres méthodes d’implication des patients (entretiens, focus groupes), et
peut étre remis aux patients tout au long des étapes d’élaboration du document.

Les modeéles de ces questionnaires figurent dans en annexes 3 et 4.

Conduite d’entretiens individuels semi-directifs

En fonction du théme abordé et des préférences des participants, des
entretiens avec des patients, anciens patients et proches peuvent étre
proposés. A la différence du questionnaire, l'entretien, par I'adoption d'une
attitude distanciée et d'écoute de l'interviewer, permet de collecter une
information plus personnalisée et approfondie, lors d’'un face a face entre le
patient et un membre de I'équipe SOR SAVOIR Patient (méthodologiste chef
de projet, linguiste, anthropologue de la santé). Pour l'interviewer, il s'agit de

diriger cette rencontre qui a tout moment cétoie le difficile et peut risquer
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l'incident (le silence) ou la rupture (blocage). Cette situation, que Blanchet
nomme comme « I'établissement d'un contrat de communication » (Blanchet,
1987137), est particulierement adaptée pour partager le savoir des patients sur
un sujet qui les touche personnellement. La conduite de ces entretiens
individuels semi-directifs et leur analyse méthodique, nous permet un
approfondissement utile du vécu de la prise en charge des patients (annonce,
examens, traitements, effets secondaires, vie familiale...), au plus prés de
'expérience vécue des personnes, qu’il s’agisse d’expériences actuelles ou
passeées.

Par exemple, des entretiens réalisés dans le cadre du programme SSP ont
permis de recueillir des témoignages de patients sur leur vécu des séances de
radiothérapie ou des cures de chimiothérapie, informations qui sont venues
compléter les données plus techniques des documents.

Des parents d’enfants malades et des proches de patients ont également pu
s’exprimer sur ce qu’ils vivent ou ont vécu, physiquement et émotionnellement,
afin de partager et porter a la connaissance de futurs lecteurs, qui traverseront
la méme situation qu’eux, leur expérience de la maladie.

Pendant ces entretiens, des temps de « lectures accompagnées » de tout ou
partie d’'un guide SOR SAVOIR Patient en cours d’élaboration sont proposées
aux participants qui ne souhaitaient pas, ou ne peuvent pas, s’impliquer au
projet autrement que lors d’entretiens individuels. Le méthodologiste peut alors
proposer de relire et commenter oralement le contenu d’'un document en face a
face. Cette technique a été particulierement appropriée lors de I'élaboration des
guides SOR SAVOIR Patient « Vivre pendant et apres un cancer » et « Vivre
aupres dune personne atteinte d’un cancer », documents transversaux qui

abordent les aspects psychologiques et sociaux en lien avec les cancers.

Les focus groupes de patients

La méthode des focus groupes est une méthode recommandée pour favoriser
la participation des patients dans I'’élaboration et la validation des documents
écrits d’information pour les patients (Coulter, 1998 a)'™. Cette méthode est
particulierement appropriée pour explorer les connaissances des participants,

leurs opinions, attitudes et besoins d’'information. La conduite et 'analyse de
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focus groupes permettent d’examiner non seulement ce que pensent les
patients sollicités, mais aussi la fagon dont se construisent collectivement les
contenus de ce qu’ils pensent. C’est une méthode utile pour identifier leurs
priorités d’un sujet, en distinguant ce qu’ils jugent du plus important au moins
important, avec leur propre vocabulaire. Comme lindiquent de nombreux
auteurs, la conduite de focus groupes permet d’analyser comment les
représentations sociales sont construites, transmises, transformées et
soutenues dans les processus communicationnels (Barbour, 1999'%: Linell,
2001™° Markova, 2003™°; Kitzinger, 2004'*"). Lors d’'un focus group SOR
SAVOIR Patient, ce n'est pas une représentativité statistique de 'ensemble des
patients atteints d’'un cancer qui est recherchée, mais une « sélection »
qualitative qui permette d’englober, dans la mesure du possible, une diversité

de points de vue et d’expériences, plutdt qu’un échantillon tiré au sort.

Pour la plupart des guides d’'information SSP élaborés, des groupes de patients
(patients en cours de traitement, a distance de la maladie ou proches) ont été
constitués et animés. Les participants sont sélectionnés en fonction de criteres
lies a la personne elle-méme : sa disponibilité pour participer, sa bonne
compréhension de la démarche du projet d’élaboration de guide, sa capacité
d’écoute et de dialogue en groupe et sa capacité a gérer ses émotions vis-a-vis
de sa maladie. Il n'y a pas de sélection particuliere sur I'age, le sexe, la
catégorie socioprofessionnelle des patients ou [l'appartenance a une
association de patient. Les participants ont en commun le diagnostic d’'une
localisation cancéreuse ou I'expérience d’un traitement. lls sont soit en cours de
traitement, soit a distance de la phase active des traitements (les survivors de
la littérature anglo-saxonne), soit ce sont des proches de patient (ami, conjoint,

frére ou sceur...).

Un projet de guide SSP mobilise un groupe de 5 a 8 participants qui se réunie
de 2 a 4 fois. Chaque focus groupe dure en moyenne 3 heures. Dans un
premier temps, I'objectif pour les patients est d’exprimer leur point de vue et
leur expérience sur la thématique d’intérét, et de commenter une premiere

version de document. Cette implication des patients permet de :
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s’assurer que les contenus élaborés répondent a leurs besoins
d’informations ;

identifier les besoins d’informations complémentaires ;

vérifier si les informations sont compréhensibles ;

identifier les points d’information a améliorer, les données manquantes et
celles a retravailler dans le document ;

participer a la rédaction ou la reformulation de résumés de parties du
document ;

exprimer ses préférences sur l'organisation des contenus, la mise en

page et les illustrations souhaitées au sein du document.

Pendant un focus groupe SSP, différentes techniques d’animation sont utilisées

de maniére complémentaire :

Le méta-plan permet a chaque participant de noter leurs idées-clés sur le
théme de discussion; les propositions sont ensuite discutées

collectivement et hiérarchisées pour le guide d’'information.

Le brainstorming permet de recueillir les avis des membres du groupe
tant sur le contenu du document (niveau de détails, organisation des
paragraphes, etc.) que sur la forme (choix de lillustration de couverture,

couleurs, police, etc.).

La lecture accompagnée cible la validation de la compréhension des
informations contenues dans le document de travail. A tour de réle, les
participants sont invités a lire et commenter le texte proposé, a
reformuler s’ils le souhaitent les informations, ou signaler les
informations qui ne sont pas claires. Les patients peuvent contribuer a

formuler des résumés des différents chapitres du guide.

Des questionnaires peuvent également étre utilisés comme support
d’animation des groupes ; ils permettent aux patients de formaliser leurs
avis et de discuter leurs réponses en groupe. Ce sont les mémes outils

évoqués précédemment, qui figurent en annexes 3 et 4.
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A l'issue de chaque focus groupe, toutes les données recueillies sont discutées
au sein de I'équipe projet afin de prendre en compte les commentaires du

groupe dans le document d’information.

A travers une analyse rétrospective des 32 documents d’information élaborés
sur la période 2000-2009, le tableau ci-dessous détaille le bilan du nombre de
professionnels mobilisés, de patients, anciens patients ou proches impliqués,
les méthodes utilisées pour impliquer les patients, et notre réle au sein de
chaque projet de guide. Au total, 534 personnes malades, anciens malades et
proches et 248 professionnels ont été impliqués bénévolement pour

I'élaboration et |la validation des guides d’information SSP.
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Bilan des guides SOR SAVOIR Patient élaborés de 2000 a 2009 :

participants, méthodes mises en ceuvre et missions réalisées

Année Titre du Nombre de | Nombre de Méthodes Missions de
de guide/fiche profession- patients, utilisées pour J. Carretier
publi- d’information nels groupe anciens impliquer les
cation SOR SAVOIR de travail patients et patients
Patient proches
2009 | Comprendre la 5 4 Relecture a Coordonnateur
radiothérapie distance et
Méthodologiste
2007 | Comprendre le 8 21 Questionnaires Coordonnateur
mélanome de la Entretiens individuels et
peau Focus groupes Relecteur
2007 | Douleur et cancer 9 12 Questionnaires Coordonnateur
Entretiens individuels et
Focus groupes Relecteur
2007 | Comprendre le 8 10 Entretiens Coordonnateur
scanner individuels et
Méthodologiste
2007 | Comprendre 8 10 Entretiens Coordonnateur
'IRM individuels Méthodologiste
2007 | Comprendre la 13 10 Questionnaires Coordonnateur
nutrition entérale Entretiens individuels et
Focus groupes Relecteur
2007 | Comprendre le 9 10 Relecture a Coordonnateur
cancer du sein distance et
(mise & jour) Relecteur
2006 | Comprendre le 5 8 Questionnaires Coordonnateur
néphroblastome Entretiens individuels et
Relecteur
2006 | Vivre aupres 14 30 Questionnaires Coordonnateur
d’'une personne Entretiens et
atteinte d’'un individuels Méthodologiste
cancer
2005 | Comprendre le 17 15 Questionnaires Relecteur
cancer du rectum Entretiens individuels
Focus groupes
2005 | Fatigue et cancer 12 22 Questionnaires Relecteur
Entretiens individuels
Focus groupes
2005 | Comprendre le 13 32 Questionnaires Méthodologiste
cancer de la Entretiens individuels
prostate Focus groupes
2005 | Vivre pendant et 13 33 Entretiens individuels Relecteur
aprés un cancer Focus groupes
2004 | Utilisation de la 10 5 Entretiens Relecteur
tomographie par individuels
émission de
positons au FDG
(TEP-FDG) en
cancérologie
2004 | Comprendre la 8 15 Questionnaires Relecteur
chimiothérapie Entretiens individuels
Focus groupes
2004 | Démarches 10 20 Questionnaires Relecteur

sociales & cancer

Entretiens individuels
Focus groupes
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Année Titre du Nombre de Nombre Méthodes Missions de
de guide/fiche profession- de utilisées pour J. Carretier
publi- d’information nels groupe patients, impliquer les
cation SOR SAVOIR de travail anciens patients
Patient patients et
proches
2003 | (5 documents) 15 31 Focus groupes | Méthodologiste
Fiches examens
radiologiques en
sénologie :
- Comprendre la
mammographie
- Comprendre
I’échographie
mammaire
- Comprendre la
biopsie échoguidée
du sein
- Comprendre la
biopsie stéréotaxique
du sein
- Comprendre le
repérage mammaire
préopératoire
2003 | (2 documents) 10 43 Questionnaires | Méthodologiste
Comprendre le Entretiens
cancer du individuels
poumon Focus groupes
& En savoir plus
sur le cancer du
poumon
2003 | Comprendre 7 8 Entretiens Relecteur
I'ostéosarcome individuels
2002 | Comprendre le 15 20 Focus groupes | Méthodologiste
cancer du sein et
(mise a jour) Relecteur
2002 | Le risque familial 11 86 Questionnaires | Méthodologiste
de cancer du Entretiens individuels
sein et/ou de Relecture a
'ovaire distance
2002 | Comprendre le 13 15 Entretiens individuels Relecteur
cancer de I'ovaire Focus groupes
2000 | (4 documents) 3 10 Entretiens Relecteur
Comprendre le individuels
neuroblastome
(complet)
Comprendre le
neuroblastome
localisé
Comprendre le
neuroblastome
disséminé
Comprendre le
neuroblastome
4S
2000 | Comprendre le 12 64 Questionnaires | Méthodologiste
cancer du sein Entretiens individuels et
non métastatique Focus groupes Relecteur
Au total: 32 documents | 248 profes- | 534 patients, anciens patients et proches
écrits d’information des | sionnels

patients
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2.2.3.3 L'intervention linguistique sur les guides d’information SOR SAVOIR
Patient

L’intervention linguistique est I'un des principes méthodologiques fondateurs du
programme SOR SAVOIR Patient. Cette méthode est fondée sur des théories
linguistiques qui essaient de prendre en compte les usages, c'est-a-dire de
savoir quels termes ont été entendus par les patients, dans quel contexte, etc.
Cette expertise sociolinguistique consiste a analyser et a évaluer le contenu
d’'un document qui représente un travail de synthése et reformulation des
propositions des experts et des patients impliqués tout au long de I'élaboration
du document. L’ancrage théorique de cette démarche sociolinguistique a été
développé dans notre article co-écrit avec Delavigne, sociolinguistique membre
de I'équipe SOR SAVOIR Patient (Carretier, 2009)’.

Les objectifs de I'intervention linguistique sont multiples :

- donner un avis sur I'organisation du plan du document et la hiérarchisation
des informations ;

- examiner la terminologie utilisée, notamment par rapport a la réalité des
usages et la variation terminologique ;

- veiller a ce que les informations soient adaptées aux patients, et si ce n'est
pas le cas, vulgariser les informations en tentant de ne pas en modifier le
sens ;

- assurer la cohérence de I'écriture de 'ensemble des guides.

En pratique, les relectures linguistiques visent a vulgariser, synthétiser et
reformuler le document, le restructurer si nécessaire, et vérifier les définitions
des termes du document qui font I'objet d’'une explication dans un glossaire.
L’attention de la linguiste est portée sur :

- Ladensité des informations ;

- Leur organisation ;

- Le vocabulaire et ses reformulants ;

- Lafagon dont les termes médicaux sont introduits dans le texte ;

- Les options syntaxiques, énonciatives et stylistiques : types de phrases,

systéme des personnes, des verbes, longueur des paragraphes, ton...

71



L’intervention linguistique s’inscrit a différents temps d’élaboration du guide, au
cours de l'étape 3 (en référence au Schéma du processus méthodologique
d’élaboration d’'un guide SOR SAVOIR Patient, page 62). Chacune des
interventions (relectures) consiste a :
e analyser la maniére dont le document instaure une relation avec ses
destinataires ;
e deégager comment le lecteur peut construire du sens a partir des indices
textuels qui lui sont offerts ;

e proposer des formulations de niveaux linguistiques différents.

Dans ce processus d’élaboration des guides d’information, professionnels et
patients interviennent a des étapes déterminées. La chaine d’écriture
transforme un écrit initial en un ensemble de versions successives ou sont
colligés tous les tours d’écriture accompagnés des commentaires des experts,
des patients et des rédacteurs (méthodologiste, coordonnateur scientifique,
membres de [I'équipe des SSP). Chacun y entre avec son histoire
conversationnelle, ses idées sur ce qu’il faut dire ou ne pas dire, comment il

faut le dire, avec ou sans tel ou tel mot, etc.

Le guide en devenir devient le lieu de clivages et de prises de position entre
experts, ou se négocient ajustements et compromis. En face de ce discours
plurilogal, le linguiste doit se faire médiateur, position parfois inconfortable et
qui nécessite, en tout état de cause, une bonne connaissance non seulement

des pratiques discursives, mais aussi des enjeux en présence.

A travers les relectures linguistiques prévues dans le processus d’élaboration
des informations (trois relectures au minimum), le document d’information peut

ainsi bénéficier de I'analyse de plusieurs composantes :
- syntaxique (combinaison des mots entre eux pour former des groupes et

des phrases). La linguiste s’intéresse notamment au rbéle que chaque

mot joue vis-a-vis des autres.
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- sémantique (sens des mots et des énoncés). La linguiste analyse et
vérifie comment le sens de chaque mot permet ou non, de construire le

sens d'une phrase.

- pragmatique : I'étude des interactions entre un énoncé et le contexte

permet a la linguiste d’affiner sa relecture.

Comme développé dans notre article (voir annexe 1) qui détaille les apports de
la linguistique dans la prise en compte des préférences des patients au sein
des guides SSP (Carretier, 2009)’, I'enjeu principal est de faire en sorte que
les voix des rédacteurs, des experts et des patients, qui interviennent dans le
processus d’élaboration, se croisent et se fassent entendre pour composer un
document qui convienne a chacun et, prioritairement, aux patients. Cette étape
participative dans I'élaboration et la validation d’un guide d’information SSP est
celle qui nécessite le plus de temps, en moyenne entre 10 et 14 mois par
document, sur un total de 12 a 18 mois pour produire un guide validé et prét

pour publication.

En outre, puisque chaque guide d’information SSP est pourvu d’un glossaire
qui rassemble les termes jugés techniques et le vocabulaire médical le plus
fréquemment employé par les professionnels de santé pour permettre au
patient une meilleure appropriation du jargon médical, I'équipe s’est constituée
un corpus important de termes vulgarisés. Il a alors été jugé utile avec la
linguiste de travailler sur un projet d’homogénéisation et de validation de ces
définitions. L’objectif d’'un tel projet est de réviser les définitions existantes et
d’en élaborer de nouvelles au-fur-et-a-mesure des nouvelles publications. Cette
révision/construction suit les principes méthodologiques définis au sein du
programme SSP, et place les patients au coeur d’'un processus de validation
afin de tenir compte de leurs avis et préférences. In fine, il s’agit de rassembler
'ensemble des définitions pour former un dictionnaire, Lexonco (Lexique
d’oncologie), et fournir ainsi aux personnes malades et a leurs proches, un outil
doté de termes et de définitions validées tant d’'un point de vue scientifique que

sur celui de la compréhensibilité et de I'accessibilité sémantique. Les aspects
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meéthodologiques de ce projet en cours ont fait I'objet d’'une publication dans le

Bulletin du Cancer par Delavigne et al. en 2007, et figure en annexe 7.

La partie suivante examine a travers un exemple de guide SOR SAVOIR
Patient publié, les différentes réponses apportées au regard des criteres de
qualité des documents écrits d’'information. Une synthése des caractéristiques
de linformation les plus appréciées par les patients ayant participé a

I'élaboration des guides SSP est également présentée.
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2.2.4 Evaluation de la qualité des guides SOR SAVOIR Patient au regard
des critéres de qualité

Afin d’analyser si les criteres de qualité des documents écrits (voir partie 2.1)
ont été respectés dans I'élaboration de guides SOR SAVOIR Patient (SSP),
nous les avons comparé aux informations publiées dans le guide SSP
« Comprendre le cancer du sein » (mise a jour 2002), qui est l'un des
documents les plus diffusés dans le cadre du programme SSP (le sommaire

détaillé de ce guide figure en annexe 6).

Nous présentons dans les deux tableaux ci-dessous les résultats de notre

analyse comparative :

Critéeres d’évaluation de la qualité | Application du critére dans le

du processus d’élaboration d’un | guide SSP « Comprendre le

document écrit d’information cancer du sein» (mise a jour
(IPDAS, HAS) 2002)

Impliquer des patients a toutes les | 20 patientes, anciennes patientes
étapes d’élaboration et proches ont participé a des
focus groupes (étape 1 et 3, cf.

page 61)

Impliquer des experts de toutes les | 15 professionnels de santé de
disciplines concernées spécialités différentes
(oncologues médicaux,
chirurgien, infirmiéres,
radiothérapeute, radiologues,
anatomo-pathologiste,
economiste, kinésithérapeute,
psychiatre) ont été impliqués au
sein d’'un groupe de travail ; 37
autres professionnels de santé
ont relu le document dans le

cadre de la relecture nationale
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(étape 3, cf. page 61).

Etre précis sur les objectifs du
document et sur le public auquel il

s’adresse

En 2°™® de couverture du guide
figure les paragraphes suivants :
« Ce guide d’information et de
dialogue a pour but d’aider les
femmes atteintes d’'un cancer du
sein non métastatique et leurs
proches a mieux comprendre la
maladie et ses traitements ».

« Nous tentons d’expliquer, avec
des mots que nous avons
souhaités simples et claires, ce
que les médecins  savent
actuellement des cancers du sein,
de leurs traitements et de leurs

conséquences ».

Décrire précisément le sujet abordé et
de son importance : champs couverts

et limites du théme

Dans la partie « Introduction », il
est préciseé que «Le présent
guide concerne le cancer du sein
non meétastatique. Par contre il
n’aborde pas : d’autres formes de
cancer du sein; les cancers
meétastatiques et le traitement des
récidives ; la prise en charge de la
douleur et de la fatigue; les
aspects sociaux lies au
cancer...Ces themes sont
abordés de facon détaillée dans
d’autres guides SOR SAVOIR
PATIENT... »

Hiérarchiser I'information : identifier un

message principal et des points clés

Le guide propose un sommaire
général, et un mini-sommaire au

début de chaque chapitre du
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document
d’identifier

thémes abordés. Chaque fin de

pour permettre

plus facilement les
chapitre se termine par une page
d’« Informations clés » formulées
par les patientes ayant participé a

I'élaboration du guide.

Lier explicitement le document et les

sources d’informations utilisées
comme référence (recommandations
professionnelles, synthéses ou revues

de la littérature réalisée au préalable)

Dans la partie « Introduction », il
« Les
du

présent guide sont extraites d’un

est précisé que

informations médicales
document scientifique élaboré par
du

cancer du sein, les Standards,

des experts spécialistes
Options et Recommandations sur
du

meétastatique... ».

le cancer sein non

Décrire précisément la maniéere et le

moment opportun d’utilisation du
document dans une stratégie de
participation du patient aux décisions

qui le concernent

Dans la 2°™ de couverture du

guide figure un encadré
« Comment utiliser ce guide ? ».
Dans le chapitre « Introduction »
figure une partie intitulée « Quel
qui

précise que le guide « a pour but

est l'objectif du guide ? »
de faciliter le dialogue entre les
patientes et les médecins....Il est
la pour aider a mieux poser ses
questions. En effet, il est parfois
difficile de formuler ce que Il'on
Souhaite dire et de se souvenir de

ce que l'on voulait demander. »

Choisir un support pratique, facile a

actualiser et peu encombrant

Le guide est disponible en format

papier A5 ; format correspondant

71



aux préférences exprimées par
les patientes participantes aux
focus groupes, de pouvoir le
glisser dans leur sac a main.

Il existe également un format

électronique (document pdf).

Définir une stratégie de diffusion avec
des canaux de diffusion adaptés a la
cible et les modalités de mise a

disposition

Une partie « Informations
pratiques » en fin de guide
précise la liste des guides SSP
disponibles et a venir, ainsi que
les facons de se les procurer
dans un Centre de lutte contre le
cancer, ou la Ligue nationale
contre le cancer (versions papier

et électronique).

Tester la lisibilité, la présentation du

document et la compréhension

1 a 3 relectures linguistiques sont
planifiées le cadre de I'élaboration
du guide (voir aussi la partie
2.2.3.3). Les informations
recueillies dans les
questionnaires de relectures et
validations du document par les
patients abordent les questions
de lisibilité, de compréhension et
de présentation des informations,
tout au long du processus
d’élaboration du document (voir

annexes 3 et 4).

Evaluer l'utilisation du document et la

satisfaction des utilisateurs

Un questionnaire de satisfaction
« Donnez-nous votre avis sur ce
guide » est inséré dans chaque
guide SSP (avec enveloppe T

pour renvoyer le questionnaire
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les 19
questions posées figurent des

gratuitement). Parmi
questions sur la présentation, la
compréhension et ['utilisation du
Ce

figure en annexe 8. Des résultats

document. questionnaire

obtenus par ce type de

questionnaire  sont présentés

dans la partie 2.3.

Planifier la mise a jour périodique du

document

Dans la partie « Introduction », Il
est précisé que le guide est « mis
a jour en fonction des nouveaux
Ce
guide

résultats de la recherche.
guide remplace le
Comprendre le cancer du sein
validé et publie en 2000 en

version papier et électronique ».

du

contenu d’un document écrit

Critéeres d’évaluation

d’information
(IPDAS, HAS)

Application du critéere dans le guide
SSP « Comprendre le cancer du sein »

(mise a jour 2002)

Prendre en compte les
questions que se posent les
patients et leurs attentes
(questions les plus fréquentes,

idées fausses)

Chaque chapitre du guide reprend les
principales questions que se posent les
patientes au cours de leur prise en
charge. Le chapitre 1 « Le cancer du
sein » répond aux questions générales
sur le cancer du sein (définition,
incidence, facteurs de risques).

Le chapitre 2 « Le diagnostic » détaille
les questions les plus fréquentes sur le
dépistage, la fagon dont le médecin fait le

diagnostic, le déroulement de Ia
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consultation médicale, les examens
complémentaires possibles).

Par exemple, il est clarifié la notion
« d’examen négatif» parfois interprété
par les patientes comme [lindice d’un
mauvais pronostic.

Le chapitre 3 « Les traitements » explique
les différents traitements possibles,
comment se fait le choix et I'ordre des
traitements, leurs conséquences pour le
patient.

Le chapitre 4 aborde « La surveillance
apres le traitement ».

Le chapitre 5, dédié au « Mieux vivre la
maladie » aborde certaines idées recues
vis-a-vis de soutiens possibles auprés de
professionnels ou de son entourage.
Cette organisation des contenus du guide
a été validée par le groupe de patientes

impliquées.

Décrire de facon objective
information, non biaisée et
équilibrée, en particulier sur
les bénéfices et les risques,
les conséquences des
traitements et des soins sur la
vie quotidienne, et tous les

aspects de la qualité de vie

En fonction des situations médicales
possibles, il est précisé pour chaque

traitement s’il s’agit d'un standard

thérapeutique ou d’'une option possible,
leurs principaux effets secondaires, ainsi
que les séquelles éventuelles. Ces
informations figurent dans le chapitre
« Les traitements possibles du cancer du
ainsi des fiches

sein » que dans

complémentaires.

Fournir autant que possible
des données chiffrées sur la

fréquence de la maladie ou

Dans le chapitre 1 « Le cancer du sein »

figure une partie « Est-ce un cancer

fréquent ? » qui mentionne des
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des symptébmes

informations chiffrées sur l'incidence des
cancers du sein en France en fonction de

'age.

Le guide ne mentionne pas d’autres

données chiffrées.

Intégrer une liste de questions
que le patient peut poser au
professionnel de santé

Le guide ne propose pas dans une page
dédiée une liste de questions a poser.

Une mention est faite dans le chapitre
« Introduction », que ce guide « est la

pour aider a mieux poser ses questions ».

de

d’informations

Intégrer une rubrique
sources

complémentaires

Cette rubrique ne figure pas dans le
guide.

Une partie « Informations pratiques »
détaille les autres guides SSP disponibles
et a venir, ainsi que les modalités
d’obtention des documents.

Dans le chapitre « Le diagnostic »,
figurent des liens vers la Ligue Contre le

Cancer et I'association Europa Donna.

Appliquer des conseils de

rédaction et de présentation
écrit: étre

d’'un document

concis, simple et

compréhensible, utiliser un
langage et un ton approprié,
non alarmiste et non
paternaliste, préférer la forme
active a la forme passive dans
la forme grammaticale du
des

document, choisir

illustrations  pertinentes et

La rédaction du guide a privilégié des
phrases concises et simples. Quelques
exemples extraits du guide publié :

-« Une cellule cancéreuse est une cellule
de

Cette cellule,

qui a été le lieu plusieurs

modifications. devenue
anormale, se met alors a se multiplier de
facon incontrélée dans un organe ou un
tissu du corps humain. »

- « Le traitement du cancer du sein est
adapté en fonction de chaque situation :

chaque cancer du sein est particulier et
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adaptées

nécessite un traitement adapte ».

- « Le but d’un traitement du cancer du
sein est denlever la totalité de Ia
tumeur. C’est la raison pour laquelle la
chirurgie est le traitement de base du
cancer du sein ».

- « La chirurgie conservatrice a pour but
d’enlever la totalit¢ de la tumeur sans
enlever la totalité du sein. On parle aussi
de tumorectomie ou encore d’exérese de
la tumeur ».

- « Certains effets secondaires peuvent
étre limités, voire évités par des soins et
des prescriptions médicales adaptes. »

- « Une chimiothérapie est un traitement
qui agit dans I'ensemble du corps a l'aide
de médicaments. Ces médicaments ont
pour but de détruire les cellules
cancéreuses ou de les empécher de se
multiplier. »

- « Il est important de parler de ce que
I'on ressent avec son entourage ou des
professionnels (médecin, psychologue,
assistante sociale, etc.). Exprimer ses
sentiments permet de mieux les vivre. »
En ce qui concerne les illustrations du
guide, nous dénombrons 5 schémas
explicatifs et 11 photos de patientes en
situation d’examens radiologiques ou de
traitements. Nous retrouvons une
alternative textuelle a chaque illustration,
avec le cas échéant, la reprise des

termes figurant dans des légendes de
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schémas.

Par exemple, dans le chapitre 1 « Le
cancer du sein » figure un schéma de la
structure du sein (glande mammaire)
précédé du texte suivant: « Pour mieux
visualiser cette structure, on peut
imaginer un arbre avec plusieurs
branches (les canaux) rattachées a un
point central (le ~mamelon). Aux
minuscules extrémités des branches se

trouvent les lobules.

Mentionner explicitement les
rédacteurs, leurs spécialités et

les sources de financement

Dans la partie « Introduction » figure la
liste des « Membres du groupe de
travail », « Relecteurs », « Membres du
comité d’organisation des SOR » avec les
spécialités de chaque personne et leur

appartenance institutionnelle.

Les sources de financement sont
indiquées indirectement par la mention
dans le chapitre « Introduction » que le
guide « a été élaboré par la FNCLCC et
les centres de lutte contre le cancer en
collaboration avec la Ligue Nationale
Contre le Cancer, la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie des Travailleurs
Salaries (CNMATS), Ila Fédération
Hospitaliere de France (FHF), Ia
Fédération de Cancérologie des CHU
(FCCHU) et Ila Société Francgaise
d’Oncologie Gynécologique (SFOG) ».
Les logos de ces partenaires figurent sur

la couverture du guide.
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I est a noter que les financeurs de
I'élaboration des guides sont la FNCLCC,
les Centres, et la Ligue Nationale Contre

le Cancer.

Etre explicite sur les sources | Dans le chapitre « Introduction », il est
d’'informations de référence et | précisé que « Les informations médicales
préciser les niveaux de preuve | du présent guide sont extraites d’un
document scientifique (...) Standards,
Options et Recommandations sur Le
cancer du sein non métastatique (...) mis
a jour en janvier 2001. »

Dans le chapitre «Les traitements
possibles », les  explications  sont
données entre un traitement standard et
une option thérapeutique en fonction des

situations.

Indiquer la date d’élaboration | En couverture du guide, mention « Mise a
du document jour 2002 ». En 2°™ de couverture, il est
précisé : « Validation juillet 2002 ;
Copyright FNCLCC 2002 »

Chaque guide d’information SOR SAVOIR Patient sur une localisation
cancéreuse propose la méme structuration des informations que le guide
« Comprendre le cancer du sein », avec différents chapitres : informations
générales, diagnostic, traitements, surveillance apres le traitement, mieux vivre
la maladie, des fiches pratiques, et un glossaire ; des résumés, situés a la fin de
chaque chapitre, correspondent aux informations clés identifiées et reformulés
par les patients. lls répondent ainsi tous a la quasi-totalité des criteres de

qualité des documents écrits d’information.
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Caractéristiques de I'information écrite : synthése des préférences des patients

Sur la base de I'expérience des difféerents projets de guides d’information SSP
réalises de 2000 a 2009, nous avons synthétisé dans le tableau suivant les
caractéristiques de l'information les plus appréciées par les patients, anciens
patients et proches ayant participé a I'élaboration des documents, et qui, de
leur point de vue, sont a respecter en priorité dans les documents écrits qui leur

sont destinés.

Caractéristiques de I'information les plus appréciées

¢ Informations honnétes (balance bénéfices / risques)

e Vocabulaire claire, facile a lire et a comprendre

e Texte concis, phrases courtes, avec une structure visible des
différentes informations

e Explications du jargon médical et technique le plus fréquemment
entendu par les patients et mentionné dans le guide

e Synthéses des informations avec des messages clés / Résumés
formulés avec la participation des patients lors des focus groupes

e Ton positif, rassurant, encourageant, constructif

e Messages personnalisés, impliquer le lecteur, identifier Ia ou il
peut avoir un réle actif dans sa prise en charge

¢ Informations sensibles au vécu et a I'expérience des patients (ex.
le déroulement d’'une séance de radiothérapie, d’un scanner,
d’'une mammographie...)

¢ Informations pratiques qui permettent au patient de contacter une
association, aller plus loin sur un sujet, et disposer d’une
sélection de ressources de référence

e Présence d’informations qui incitent le patient a s’approprier le
document. Exemples : liste de questions a poser pour préparer
une consultation médicale; notes personnelles; planning
personnalisable  de rendez-vous; fiches d’information
détachables...

e Présentation soignée du document: police de caracteres
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suffisamment lisible, mise en page professionnelle, équilibre texte

et images (explicatives et illustratives).

2.2.5 Discussion

A travers la comparaison du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
cancer du sein» aux criteres d’évaluation de la qualité des documents
d’information écrits, nous pouvons estimer que I'élaboration de ce guide répond
quasiment en tous points aux exigences de qualité.

Néanmoins, le critére lié au processus d’élaboration des informations « Tester
la lisibilité, la compréhension du document et sa présentation », recouvre
plusieurs dimensions auxquelles le guide SSP ne répond pas totalement. La
compréhension et la présentation du document sont testés auprés des patients
participants a I'élaboration des guides, soit, comme nous I'avons indiqué
précédemment par l'utilisation de questionnaires, d’entretiens individuels ou la
conduite de focus groupes. En revanche, pour tester la lisibilité des
informations, autrement dit les difficultés de lecture potentielles, les
recommandations issues de la littérature (UNESCO, 1982'*%; NHMRC, 2000""";
Duman, 2003""® ; NHS, 2007'%°) font principalement référence a I'utilisation des
statistiques de lisibilité pour identifier la complexité d’'un texte et améliorer sa
lisibilité. Ce degré de lisibilité d’'un texte peut étre estimé par des formules
comme le Fog index (frequency of gobbledygook) et la formule de Rudol Flesh
accessible & partir du logiciel Microsoft-Word®. Bien que plusieurs études aient

montré I'intérét de ces statistiques de lisibilité (HAS, 2008)'?

, ce type d’outil n’a
pas été utilisé dans le processus d’élaboration des guides SSP, privilégiant les
interventions linguistiques réguliéres afin de veiller a ce que les informations
soient claires et compréhensibles, et que la structure du texte permette au
lecteur de retenir la hiérarchie et la logique des informations proposées dans le

document.

De plus, nous avons noté a travers I'exemple du guide SSP « Comprendre le
cancer du sein » que deux critéres en lien avec le contenu du guide n’étaient

pas remplis : il s’agit de l'intégration d’'une liste de questions que la personne
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malade peut poser aux professionnels de santé, ainsi que d’une rubrique
dédiée aux sources d’informations complémentaires. En ce qui concerne la liste
de questions, ce type de contenu peut étre utile au patient et favoriser la
communication avec les professionnels de santé, mais le choix effectué dans le
guide SSP a été de présenter les différentes parties du document sous forme
de questions (voir sommaire détaillé du guide « Comprendre le cancer du
sein » en annexe 6), qui sont autant de questions que peut se poser le patient a
un moment donné de son parcours de soins. Et en introduction de chaque
guide, il est clairement précisé que l'objectif d’'un guide SSP est « d’aider a
mieux comprendre la maladie et ses traitements, faciliter le dialogue entre les
patients et les médecins », et que « ce document peut permettre de retenir plus
facilement les explications du médecin et de I'équipe soignante. Il est la pour
aider a mieux poser ses questions. En effet, il est parfois difficile de formuler ce
que l'on souhaite dire et de se souvenir de ce que l'on voulait demander ». Le
guide invite donc le lecteur a s’appuyer sur les différentes questions traitées
dans le document pour faciliter les échanges avec son médecin.

Enfin, des sources d’information complémentaires sont manquantes dans le
guide SSP, a I'exception de liens vers le site de la FNCLCC et de la Ligue
Nationale Contre le Cancer, alors que ce type de contenu est apprécié par les
patients et constitue un élément de qualité des documents écrits d’information
des patients. Notons qu'une seconde mise a jour du guide « Comprendre le
cancer du sein » en 2007, a pris en compte cette lacune en ajoutant le
paragraphe suivant présent : « Un site de recherche documentaire en santé a
destination des patients et leurs proches, CISMeF-patients, (http://www.chu-
rouen.fr/ssf/ patient/cancerologie.html) permet également de rechercher, a
l'aide de mots clés ou par themes, des informations de bonne qualité sur les

différents cancers et les themes associés. »

Enfin, il nous parait intéressant de discuter comment le critére « Définir une
stratégie de diffusion avec des canaux de diffusion adaptés a la cible et les
modalités de mise a disposition », critere d’évaluation de la qualité du
processus d’élaboration d’'un document écrit d'information, a été appliqué dans

le programme SOR SAVOIR Patient. En effet, I'objectif final dans I'élaboration
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d’'un document d’information des patients est d’étre accessible aux personnes
concernées au moment ou elles en ont besoin, et donc d’étre largement diffusé
dans les lieux de soins et divers lieux d’'information. La stratégie de diffusion
d’'un guide SSP est élaborée dés le départ du projet : elle implique les différents
partenaires impliqués dans I'élaboration du document qui vont s’engager a
mettre a disposition des patients des exemplaires du document et d’en faire la
promotion, en fonction des moyens disponibles. Chaque guide fait 'objet d’'une
premiere édition papier diffusée gratuitement ; les guides supplémentaires ne
pouvant étre diffusés qu’a prix coltant, ces considérations économiques ont pu
limiter leur diffusion dans les établissements de soins. Afin d’encourager la
diffusion et l'utilisation des guides SSP dans les Centres de lutte contre le
cancer (CLCC), la FNCLCC a proposé aux Centres de s’engager plus
officiellement dans une démarche d’information des patients par la mise a
disposition des guides SSP, dans le cadre d’'un « consortium des CLCC », voté
au Conseil d’Administration de la FNCLCC le 15 décembre 2003, qui a permis

d’acter les engagements suivants :

e Les CLCC s’engagent a utiliser les guides SSP comme outil
d’information et de dialogue dans la prise en charge des patients atteints
de cancer.

e Les CLCC s’engagent a acquérir, par le consortium des CRLCC, des
guides SSP, sur la base de leur activité, afin de pouvoir distribuer, a

chacun, le guide correspondant a sa pathologie.

Cette stratégie globale de diffusion des guides dans les Centres s’est
progressivement mise en place en 2004 et systématiser en 2005, avec
l'identification dans chaque CLCC d'une personne référente chargée de la
diffusion des guides. Une réunion de travail annuelle réunissait 'ensemble des
personnes référentes pour améliorer cette stratégie de diffusion, discuter des

points forts et des freins potentiels a leur utilisation au sein d’'un Centre.

Au total, la collection de guides SOR SAVOIR Patient est constituée de trente-

deux documents (guides et fiches d’information) publiés entre 2000 (premiére
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année de publication d’un guide sous I'égide de la FNCLCC) et 2009 (derniére
publication sous I'égide de I'[NCa), sur des cancers de I'adulte (cancer du sein,
cancer de l'ovaire, cancer du poumon, cancer de la prostate, cancer du
rectum...) et de I'enfant (neuroblastome, ostéosarcome, néphroblastome), ainsi
que des documents transversaux (fiches d’information sur les examens
radiologiques, chimiothérapie, radiothérapie, démarches sociales en lien avec
un cancer, vivre auprés d’une personne atteinte d'un cancer, fatigue,
douleur...). L’annexe 5 présente le catalogue des guides SOR SAVOIR Patient

publiés.

La partie suivante s’intéresse plus particulierement a [I'évaluation de la
satisfaction des patients vis-a-vis des informations figurant dans les guides en
termes de compréhension, clarté, et utilité. Aussi, ces évaluations permettent
d’identifier des pistes d’amélioration de contenus des guides intégrables lors de
mises a jour, ainsi que d’évaluer les modalités d’obtention des guides dans une
perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus prés des attentes

des personnes malades.
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2.3 Evaluation des guides SOR SAVOIR Patient

L’évaluation des guides SOR SAVOIR Patient fait partie intégrante du
processus d’élaboration des documents. Comme nous I'avons vu dans la partie
2.2, il s’agit dans un premier temps de veiller a ce que les critéres de qualité du

document d’information (processus et contenu) soient respectés.

Une fois le guide publié, le lecteur dispose d’un questionnaire standardisé
« Donnez-nous votre avis sur ce guide », dont l'objectif est d’évaluer la
compréhension et la lisibilité du document auprés des publics destinataires, et
leur satisfaction vis-a-vis des informations proposées, dans une perspective
d’amélioration continue de la qualité du guide. La partie suivante propose
'analyse de ces questionnaires auto-administrés sur I'évaluation de plusieurs
guides SSP.

2.3.1 Evaluation de la satisfaction des patients

Au moment de I'élaboration du premier guide SSP en 2000, sur le cancer du
sein non métastatique, I'équipe a pré-testé et validé auprés d’utilisateurs cibles
un questionnaire de satisfaction « Donnez-nous votre avis sur ce guide », qui
offre la possibilité au lecteur d’exprimer sa satisfaction et répondre a plusieurs
questions en lien avec le document, notamment sur :
- les modalités d’obtention du guide ;
- la présentation du guide (clarté des objectifs, méthode d’élaboration,
date de publication)
- I'adéquation des informations délivrées par le guide avec les besoins
d’information ;
- la compréhension des informations ;
- l'utilité des illustrations, schémas et du glossaire ;

- les commentaires libres du lecteur.

Un questionnaire « Donnez-nous votre avis sur ce guide » est inséré dans

chaque guide SSP (voir un exemple en annexe 8).
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2.3.1.1 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du
sein »

Contexte

Le guide d’'information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein »
a été le premier guide élaboré dans le cadre du programme SSP, en
collaboration avec la Société Francaise d’Oncologie Gynécologique, a
destination des femmes atteintes d’'un cancer du sein non métastatique et leurs
proches. Ce guide propose des informations détaillées sur les différentes
aspects de prise en charge d’un cancer du sein : informations générales sur le
cancer du sein, diagnostic, traitements, modalités de surveillance, mieux vivre
la maladie, fiches pratiques, glossaire (voir aussi le sommaire détaillé du guide
en annexe 6). Depuis sa premiére édition en 2000, il y a fait 'objet de 2 mises a
jour, en 2002 et 2007.

Six mois aprés la diffusion de la premiére édition du guide « Comprendre le
cancer du sein non métastatique » aux patientes, une analyse des
questionnaires de satisfaction « Donnez-nous votre avis» qui ont été
complétés et retournés par les lectrices, a été réalisée. Cette analyse porte sur
208 questionnaires regus : quatre-vingt-six pour cent des patientes ayant
répondu au questionnaire jugent que les informations fournies correspondent
tout a fait a leur besoin d’information ; 58 % jugent le guide « trés utile » et 39
% « utile ». Quatre-vingt-dix-neuf pour cent des répondants ont jugé les
informations proposées par le guide « compréhensibles » et 98 % considérent
le document d’'une « bonne longueur ». Ces premiers résultats illustrent une
expérience jugeée positive par les patientes et témoignent d’'une satisfaction des
patientes ayant choisi de répondre au questionnaire (Fervers, 2002)"*. En
2001, la revue indépendante Prescrire attribue a ce guide le prix Prescrire 2001

du meilleur « livre médical et pharmaceutique ».
En 2009, dans le cadre de l'intégration du programme SOR SAVOIR Patient au

sein des missions d’information des patients de I'Institut National du Cancer

(INCa), nous avons souhaité traiter et analyser les réponses recues des
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questionnaires de satisfaction sur la derniere version mise a jour du guide

« Comprendre le cancer du sein (mise a jour) ».

Objectif et méthode

L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des
lecteurs vis-a-vis des informations figurant dans le guide « Comprendre le
cancer du sein (mise a jour) », en termes de compréhension, clarté, et utilité.
Les objectifs secondaires sont d’identifier les modalités d’obtention du guide
dans une perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus pres des
attentes des personnes malades, ainsi que des pistes d’amélioration des
guides intégrables lors de mises a jour.

Compte tenu du nombre de réponse, I'analyse repose sur la réalisation de tris a
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données)

d’établir une codification.

Résultats

Quatre-vingt-deux questionnaires de satisfaction auto-administrés a propos du
guide « Comprendre le cancer du sein »ont été réceptionnés. Leur analyse met
en évidence que 83% des répondants sont des femmes touchées par la
maladie. Les lecteurs sont trés satisfaits du guide et attribuent une note
moyenne de satisfaction de 8.91/10; 61 % d’entre eux mettent une note
supérieure ou égale a 9/10; 96 % le recommanderaient a un proche, le plus
souvent un proche concerné par la maladie. Les objectifs du guide sont clairs
pour 96 % des répondants ; et 90 % d’entre eux estiment que la méthode
d’élaboration du guide apparait clairement dans le document. La date de
publication est pour 77 % des répondants facilement identifiable, 15 % ne

I'estiment pas assez identifiable.

La guide aide le lecteur a mieux comprendre la maladie et ses traitements (95
%), et dans une moindre mesure, il 'aide a participer aux choix des traitements
(21 %). Les appréciations sur le contenu du guide sont trés positives : 94 % des
répondants jugent les informations compréhensibles, et 94 % que le langage

utilisé est adapté aux patientes. Les illustrations aident a mieux comprendre les
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informations du guide pour 90 % et les « informations clés » (messages a

retenir) sont utiles pour 86 % des lecteurs.

En ce qui concerne les modalités de diffusion du guide, celui-ci a été tres
largement obtenu via le circuit médical (34 % via un établissement de soins, 17
% par un membre de I'équipe soignante et 12 % via un réseau de soins en
cancérologie). Prés d’'un quart (21 %) I'a toutefois obtenu par une association et

6% par internet.

Ces résultats positifs sont proches de ceux mis en évidence lors de I'évaluation
de la premiére version du guide mentionnée précédemment. Au final, plus des
deux tiers des répondants ont trouvé dans ce document les informations qu’ils
souhaitaient. Au final, il s’agit d’'un guide d’information trés apprécié et jugé
satisfaisant aussi bien sur son format que son contenu. L’information qu'’il
apporte aux lecteurs sur le cancer du sein et les traitements possibles, permet,
pour une majorité des personnes (51 %) de dialoguer avec leur entourage

meédical comme personnel.

2.3.1.2 Evaluation du livret SOR SAVOIR Patient « Le risque familial de cancer
du sein et/ou de l'ovaire »

Contexte

Le livret d’information SOR SAVOIR Patient « Le risque familial de cancer du
sein et/ou de lovaire » a été élaboré en 2002 (et réédité en 2004) en
collaboration avec le groupe Génétique et Cancer de la FNCLCC. Il est destiné
aux patients et familles auxquels une analyse génétique est proposée. Remis
au cours d’'une consultation d’'oncogénétique, ce document aborde I'ensemble
des informations données en consultation. Nous étions le méthodologiste

référent sur ce document.

Objectif et méthode
L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des
lecteurs vis-a-vis des informations figurant dans le livret « Le risque familial de

cancer du sein et/ou de l'ovaire » en termes de compréhension, clarté, et utilité.
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L'objectif secondaire est d’identifier des pistes d’amélioration du document

intégrables lors de mises a jour.

Compte tenu du nombre de réponse, I'analyse repose sur la réalisation de tris a
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données)

d’établir une codification.

Résultats

Deux-cent soixante questionnaires de satisfaction auto-administrés a propos du
livret sur « le risque familial de cancer du sein et/ou de [l'ovaire » ont été
réceptionnés. L’analyse de ces questionnaires montrent qu’'une grande maijorité
des personnes qui les ont renvoyés sont des femmes (93 %) ; elles ont en
moyenne 55 ans, et 70 % d’entre elles ont été traités pour un cancer (63 %
pour un cancer du sein et 6 % pour un cancer des ovaires). 92 % des
répondants déclarent qu’'un de leur proche est ou a été atteint par un cancer.
Ce profil face a la maladie explique assez largement que le livret ait été obtenu
quasi-exclusivement via le circuit médical (87 % par un médecin onco-
généticien, 18 % en milieu hospitalier), ce qui est en accord avec la stratégie de
diffusion retenue pour ce document.

Avec une note moyenne de 8.74/10, les lecteurs ayant répondu au
questionnaire sont trés satisfaits du document, et 56 % d’entre eux lui attribuent
une note de 9 ou 10/10. lIs justifient leur opinion en citant deux arguments clés :
la clarté du livret et des informations transmises (38 % des raisons exprimées).
Les objectifs du document sont clairs pour 99 % des répondants ; 97 % d’entre
eux jugent que la méthode d’élaboration du livret est claire. La date de
publication est clairement identifiable pour 91 % des répondants ; 98 % jugent
les informations délivrées sont compréhensibles.

En ce qui concerne le pouvoir informatif du document : 91 % déclarent qui leur
a permis de répondre a leurs questions ; 93 % que le livret leur a permis de
comprendre le réle des génes dans le développement d’'un cancer sein ou de
l'ovaire ; 92 % le juge utile pour comprendre la consultation d’oncogénétique.
Une trés grande majorité des répondants sont d’accord avec le fait que le livret

facilite la communication avec le médecin ou I'équipe soignante (81 %) et aide
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a poser ou formuler des questions (82 %) autour de la maladie avec les
professionnels de santé ou les proches.

Les critiques émises en commentaires libres portent essentiellement sur des
demandes d’informations supplémentaires : disposer de plus d’informations sur
'avancée de la recherche génétique (9 %), I'évolution des traitements (6 %) et
plus de détails sur les génes (4 %).

Au final, ces résultats montrent qu’il s’agit d’un livret d'information trés apprécié
par les lecteurs et qui par la clarté des informations qu’il contient permet de

mieux dialoguer avec les professionnels de santé ou I'entourage.

2.3.1.3 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer de la
prostate »

Contexte

Le guide d’information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer de la
prostate » a été édité en 2005. Il propose des informations détaillées sur les
différentes aspects de prise en charge d’'un cancer de la prostate : informations
générales sur le cancer de la prostate, diagnostic, traitements, modalités de
surveillance, mieux vivre la maladie, fiches pratiques, glossaire). Nous étions le

méthodologiste référent sur ce document.

Objectif et méthode

L’objectif principal est d’évaluer par auto-questionnaire la satisfaction des
lecteurs vis-a-vis des informations figurant dans le guide « Comprendre le
cancer de la prostate », en termes de compréhension, clarté, et utilité.

Les objectifs secondaires sont d’identifier les modalités d’obtention du guide
dans une perspective d’optimisation des circuits de diffusion au plus prés des
attentes des personnes malades, ainsi que des pistes d’amélioration des
guides intégrables lors de mises a jour.

Compte tenu du nombre de réponse, I'analyse repose sur la réalisation de tris a
plats des questions fermées et des questions ouvertes sur lesquelles il a été
possible (compte tenu des effectifs de répondants et des réponses données)

d’établir une codification.
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Résultats

Cent-treize questionnaires de satisfaction auto-administrés a propos du guide
« Comprendre le cancer de la prostate » ont été réceptionnés. Leur analyse
montre que 87% des répondants sont des patients atteints d’'un cancer de la
prostate. Les objectifs du guide sont clairs pour 99 % des répondants ; et 97 %
d’entre eux estiment que la méthode d’élaboration du guide est claire dans le
document. La date de publication est pour 81 % des répondants clairement

identifiable, 9 % ne I'estiment pas assez identifiable.

Avec une note moyenne de 8.94/10, la satisfaction des lecteurs a I'égard de ce
guide est forte : 70 % d’entre eux attribuent une note supérieure ou égale a
9/10. Les informations délivrées sont compréhensibles pour 96 % des
répondants ; 87 % qu’elles répondent a leurs questions (62 % sont « tout a fait
d’accord » et 25 % sont « plutét d’accord »), et 97 % évaluent positivement
I'utilité des informations clés du guide (résumés des messages a retenir qui
figurent a la fin de chaque chapitre du guide) et la clarté des schémas. Ce
guide a un impact positif chez une maijorité des lecteurs sur leur compréhension
des différents traitements du cancer de la prostate (94 %), leur connaissance
de la maladie (symptomes, effets secondaires et complications), et sur la
communication avec le milieu médical : 87 % des répondants estiment que ce
guide les aide a formuler des questions aux médecins et a I'équipe soignante.
Chez 82 % des répondants, le guide les a aidé dans le choix d’un traitement.
L’obtention de ce guide passe majoritairement par le circuit médical (43 % par
un médecin et 20 % par un établissement hospitalier) ; 28 % des lecteurs I'ont
obtenu par la Ligue Nationale contre le cancer.

Toutefois, certains lecteurs mettent en avant quelques lacunes dans le
document dans les commentaires libres : 15 % disent spontanément qu’il
manque des réponses sur les nouvelles thérapeutiques, 12 % qu’il faudrait plus

d’informations sur le suivi du patient.

Au final, il s’agit d’'un guide trés apprécié par ces lecteurs, et jugé satisfaisant

aussi bien sur son format que son contenu.
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2.3.2 Synthése d’autres travaux collaboratifs

Cette partie synthétise des travaux sur I'évaluation de la satisfaction, de la
qualité ou de I'impact d’'un guide SOR SAVOIR Patient, dans lesquels nous
avons eu un réle d’initiateur ou de collaborateur (recherches bibliographiques,
conseils méthodologiques, relectures), méme si nous ne les avons pas
directement conduit. Il s’agit de deux études initiées dans le cadre de théses de
doctorat en médecine, I'une sur I'évaluation du guide « Comprendre le cancer
du sein (mise a jour 2002)», lautre sur le guide « Comprendre le
neuroblastome ». Ces travaux apporte des résultats complémentaires au regard
de I'évaluation des guides SOR SAVOIR Patient.

2.3.2.1 Evaluation de deux guides d’information sur le cancer du sein (thése de
doctorat de médecine d’Emmanuel Jean)

Dans le cadre d’'un travail de thése de doctorat en médecine, Emmanuel Jean
(Jean, 2004)'° s’est intéressé a I'évaluation de deux documents d’information
destinés aux patientes atteintes d’'un cancer du sein non métastatique.

La méthode mise en ceuvre est une étude prospective randomisée en double
aveugle par questionnaire et par entretien. L'étude porte sur 45 femmes qui
débutent un traitement contre le cancer du sein. Deux documents écrits
d’information sur le cancer du sein sont proposés aux femmes : I'un est le guide
d’'information SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein » (mise a
jour 2002, 160 p.), 'autre est un livre « Cancer du sein » aux éditions médicales
Bash (2000, réédition 2003, 147 p.).

Les résultats de cette enquéte mettent en évidence des différences dans les
besoins d’information des patientes et les modalités de délivrance des
informations en fonction de leur age. Les patientes de I'enquéte agées de
moins de 60 ans souhaitaient recevoir une information écrite, compléte et
détaillée, avec une préférence pour la délivrance de celle-ci lors de la
consultation d’annonce de la maladie, alors que les patientes participantes
agées de plus de 60 ans exprimaient une préférence pour une information
écrite concise, transmise pendant le traitement. Cette enquéte a montré que le

guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein » répondait aux

97



attentes des patientes plus jeunes, alors que le guide des éditions Bash, plus

concis, répondait aux préférences des femmes plus ageées.

2.3.2.2 Evaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
neuroblastome » (thése de doctorat de médecine de Cécile Hoo-Paris)

Le travail de thése de doctorat de médecine de Cécile Hoo-Paris (Hoo-Paris,
2004)"° s'est intéressé a [I'évaluation du guide SOR SAVOIR Patient
« Comprendre le neuroblastome » (tumeur rare de [I'enfant), document
d’'information destiné aux parents. Il s’agit d’'une étude qualitative dont
I'originalité est la triangulation de trois méthodes mises en ceuvre pour évaluer
la qualité du guide : un questionnaire, des entretiens semi-directifs et I'utilisation
de l'instrument Discern (voir la partie 2.1.1).

En effet, 'auteure s’est appuyée sur un questionnaire administré auprés de
onze parents ayant lu le guide, treize entretiens semi-directifs avec des familles
concernées par la maladie, et I'évaluation du guide au regard des criteres de
qualité de I'instrument Discern.

Les résultats de ce travail montrent que le guide « Comprendre le
neuroblastome » répond majoritairement aux besoins d’information des parents
ayant un enfant atteint de cette pathologie: le contenu est jugé
compréhensible, bien illustré et de bonne longueur. Bien que le guide ait été
jugé utile par les parents ayant participé a cette enquéte pour compléter les
informations orales du médecin, ils estiment néanmoins qu’il manque dans le
guide des références aux affects et au retentissement de la maladie sur la
qualité de vie de I'enfant et des parents. Aussi, les participants soulignent un
manque de sources d’information complémentaires, et des informations sur les
soutiens possibles vers lesquels les familles peuvent s’orienter pour mieux vivre
la maladie. Nous proposons en annexe 9, un tableau de synthése des
principales conclusions de cette évaluation.

Passé au crible de I'instrument Discern, le guide obtient un score de 3,5/5, ce
qui confirme les résultats des questionnaires et des entretiens, et permet de
conclure que ce guide est un document écrit de bonne qualité, qui présente de
facon claire les options thérapeutiques et les critéres de choix, et favorise

'acceptation de la décision médicale par les parents. Néanmoins, certaines
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lacunes ont été identifiées, telles que des manques d’informations sur les
implications dans la vie quotidienne, qui viennent limiter 'adhésion pleine a la

décision thérapeutique.

2.3.3 Discussions

Les résultats obtenus sur les guides « Comprendre le cancer du sein », le
« risque familial de cancer du sein et/ou de l'ovaire » et « Comprendre le cancer
de la prostate » soulignent que ces documents ont permis aux lecteurs ayant
répondu aux auto-questionnaires de mieux comprendre la maladie et ses
traitements et répondre a leurs questions, ce qui correspond a I'objectif principal
de ces guides. lls sont globalement appréciés par les lecteurs méme si
l'interprétation des résultats par ce type de méthode utilisée est limitée.

Les limites propres a ce type d’évaluation résident notamment dans I'absence
d’échantillonnage et l'auto-sélection des répondeurs qui restreignent la
représentativité des résultats obtenus. En effet, le biais principal de ce type
d’évaluation provient du fait que les personnes qui répondent aux
questionnaires auto-administrés sont celles qui tiennent a ce que leur avis soit
entendu, c’est-a-dire en moyenne les personnes qui ont un avis soit trés positif,
soit trés négatif ; les personnes ayant un avis neutre sont peut-étre moins
incitées a répondre a ces auto-questionnaires. Il demeure alors un risque de

surestimation ou de sous-estimation des résultats.

Néanmoins, les témoignages regus de patients et professionnels rencontrés au
sein des Centres de lutte contre le cancer, dans les lieux d’information des
patients, tels que les Espaces de Rencontres et d’Information (ERI), et par
lintermédiaire de la Ligue Nationale contre le cancer, ont régulierement

souligné une appréciation positive a 'égard des guides SSP.

Pour I'un des guides, le livret sur le « risque familial de cancer du sein et/ou de
'ovaire », notre analyse peut étre confrontée aux résultats d’'une étude quasi-
expérimentale menée pour mesurer I'impact de ce livret sur la décision de

demander un test génétique de prédisposition au cancer du sein et/ou de
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I'ovaire (Mancini, 2006)'*". Cette étude s’est déroulée dans onze centres de
lutte contre le cancer ayant une activité de consultation d’oncogénétique,
répartis sur 'ensemble du territoire francais, avec la participation de seize
oncogénéticiens. Sur les 644 patientes incluses, 342 ont bénéficié d’une
intervention qui consistait en l'offre par le médecin oncogénéticien a la patiente
au cours de la consultation du livret d’'information ; l'autre groupe de 302
patientes n’a pas recgu le livret au cours de la consultation avec le médecin
oncogeénéticien. Les patientes incluses sont des femmes avec un antécédent
personnel de cancer a qui est proposée une recherche de mutation des génes
BRCA1/2 prédisposant au cancer du sein et/ou de l'ovaire. Plusieurs données
ont été recueillies a l'aide d’une fiche d’inclusion remplit par 'oncogénéticien, et
par un auto-questionnaire remis au patient afin d’identifier les caractéristiques
sociodémographiques des patientes et diverses variables liees a leurs
comportements de recherche d’information, leur satisfaction par rapport a
'information donnée, leurs connaissances...L’hypothése de ce travail est que
I'offre d’'un livret d’information standardisée, en complément d’'une consultation
au cours de laquelle les informations médicales a transmettre sont complexes,
permet d’améliorer la prise de décision des patientes. La décision est une
dimension représentée dans cette étude par plusieurs mesures : la satisfaction
par rapport a I'information donnée, le conflit décisionnel lié a un sentiment de
manque d’information, lintention de réaliser le test, les connaissances de la
patiente sur les tests génétiques de prédisposition au cancer. Les résultats de
cette étude ont mis en évidence que le score de satisfaction par rapport a
linformation donnée augmentait de fagon significative aprés l'offre du livret
d’'information SOR SAVOIR Patient (p < 0,001). Avec ce livret, les patientes
étaient plus certaines de vouloir faire le test (95,4% sans livret vs. 99,0% avec
p=0,009). Les différents modéles ajustés montraient tous un impact significatif
du livret d’information associé a une plus grande satisfaction par rapport a
'information donnée, et a 'absence de conflit décisionnel lié a un sentiment de
manque d’information. Un impact significatif du livret d’information est
également associé a de meilleures connaissances des patientes sur les tests
de prédisposition génétique au cancer, méme si chez les patients agés ou
ayant un faible niveau d’éducation, ces connaissances demeurent imparfaites

malgré cette offre d’information écrite.
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Partie 3. Implication des patients dans
I’¢laboration de recommandations pour
la pratique clinique en cancérologie

3.1 Contexte

La décision thérapeutique en cancérologie est une situation ou I'implication des
patients et lintégration de leurs valeurs et préférences est une dimension
importante a prendre en compte pour I'arbitrage entre les bénéfices et les effets
secondaires d’une intervention.

L’élaboration de recommandations pour la pratique clinique (RPC) en tant que
« propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le patient
a rechercher les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques
données » (Institute of medicine, 1990)"8, fournissent des documents de
référence pour la prise en charge des patients sur la base d'une analyse des
données de la littérature scientifique. Leur processus d’élaboration et de
validation fait appel a I'expertise professionnelle, et implique différents types de
jugement de valeurs. Les jugements de valeurs sont déterminés par les
représentations qu’ont les experts de la maladie et des interventions (Raby,
1995)149. La composition d’'un groupe d’experts peut avoir une influence sur la
formulation des recommandations (Murphy, 1998)"*°.

Plusieurs travaux ont montré que des valeurs et préférences divergentes entre
patients et cliniciens peuvent étre une raison importante de non suivi des
recommandations par les cliniciens (Schers, 2001'"; Owens, 1998'°?; Castel,
2005%; Saillour-Glenisson, 2003"%).

Le développement des RPC en cancérologie, en tant que documents
d’'information et d’aide a la décision a destination des cliniciens, s’inscrit dans
une approche moderne de la médecine factuelle (evidence-based medicine) qui
vise a intégrer aux données actuelles de la science et a I'expertise clinique, les

préférences et valeurs des patients. Pour pouvoir baser la décision médicale
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sur ces trois dimensions, I'enjeu est de partager avec les patients les données
actuelles de la science et d’intégrer leurs préférences dans les RPC.

En réponse a ce constat, les organisations qui élaborent des RPC ont été
encouragees a inclure des patients ou représentants de patients dans leurs
groupes de travail depuis le premier rapport de I'Institut de Médecine américain,
publié en 1990 jusqu’a sa mise a jour récente (Institute of Medicine, 2011)"*,
Le National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) au Royaume-Uni
dispose d'un vaste programme d’implication des patients et du public dans
toutes ses productions, et notamment dans I'élaboration des RPC, qui a
fonctionné comme un modeéle pour les autres organismes développant des

recommandations dans le monde entier (http://www.nice.org.uk). Une structure

dédiée, le Patient and Public Involvement Programme (PPIP) - anciennement
appelée Patient Involvement Unit - a mis en place une méthodologie qui
fonctionne depuis avril 2001 (Jarrett, 2004)'°. Le Scottish Intercollegiate
Network (SIGN) (http://www.sign.ac.uk) a également mis en ceuvre a la méme

époque une méthodologie d’'implication des patients dans les RPC.

La collaboration européenne AGREE (Appraisal of Guidelines REsearch &
Evaluation) qui s’intéresse a la qualité des RPC, et a développé une grille
d’évaluation de la qualité des RPC reconnue au niveau international, la grille
AGREE (http://www.agreecollaboration.org), et définit I'intégration de l'avis et
des préférences des patients comme l'un des critéres de qualité d’'une RPC

(Brouwers, 2010)"%®.

Cependant, la prise en compte des valeurs et préférences des patients dans le
processus d’élaboration d’'une RPC est une démarche qui est loin d’étre
systématique. En 2007, environ 60% des organismes développant des RPC
interrogés avaient une politique pour la participation des patients (Topalian,
2007)"". Les RPC en cancérologie intégrent plus souvent les opinions et les
préférences des patients que celles d’autres pathologies (Burgers, 2002)"®.
Cette situation peut étre liée au contexte culturel, mais aussi a I'absence de
méthode standardisée et au manque de moyens pour impliquer les patients

dans I'élaboration des RPC.
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D’autres organisations s'apprétent a s’inscrire dans cette démarche
d’'implication des patients dans [I'élaboration de recommandations (Krahn,
2008)159. Plusieurs expériences rapportées dans la littérature décrivent les
méthodes, mais aussi les bénéfices et les difficultés d'une démarche
d’'implication des patients dans I'élaboration de RPC :

- « Il est important d'impliquer les parents dans les choix de traitement et
partant de 1a dans les RPC » (Oppenheim, 1994)¢°:

- « Dans notre expérience, les patients ont di étre présents a chaque itération
de la méthode pour juger de la forme et du fond de la RPC (focus groupe puis
jugements individuels) » (Lanza, 2000)"®’;

- « La RPC est une démarche systématique et explicite qui aide les cliniciens
et les décideurs en santé dans leurs décisions. Intégrer les préférences des
patients doit étre encouragé pour intégrer les vues, les croyances, les peurs, les
attitudes des patients. Les RPC doivent respecter la voix des patients et elles le
peuvent. Les méthodes de recueil et d’intégration des préférences doivent étre
affinées et maturées. » (Owens, 1998)"%%;

- « |l est nécessaire d'impliquer le patient a toutes les étapes de I'élaboration
d’'une RPC. Plusieurs méthodes, éventuellement combinées sont disponibles

mais de nouvelles études sont nécessaires » (Van Wersch, 2001)'?,

En France, le programme « Standards, Options et Recommandations » en
cancérologie (SOR) de la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le
Cancer (FNCLCC), qui développe depuis 1993 des RPC basées sur une revue
et une analyse critique des données actuelles de la science par un groupe

d’experts multidisciplinaire (Fervers, 2008)'%

, @ souhaité intégrer la perspective
et les valeurs des patients dans le principe méme d'élaboration de leurs RPC.
En 2001, I'équipe des SOR a mené une étude de faisabilité de I'implication de
patients dans la relecture d'une RPC SOR, étude a laquelle nous avons
participé en tant que chargé de sa mise en ceuvre. Cette étude pilote a consisté
en I'implication de cinq patientes dans la relecture de la RPC SOR sur le cancer
du sein non meétastatique. Les commentaires et points de vue des patientes
participantes ont été recueillis lors d’'un focus groupe. Cette expérience a été
jugée positive par les patientes mais a conclu a la nécessité de mieux définir

une approche méthodologique d’implication des patients, et d’envisager
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'implication des patients a tous les niveaux du processus d’élaboration d’'une
RPC, notamment associer les patients a la définition des questions a aborder
dans la RPC (Carretier, 2005)"®.

A partir de cette étude pilote et de notre expérience de méthodologiste dans
I'élaboration de documents écrits d’information des patients SOR SAVOIR
Patient, nous avons souhaité définir une approche méthodologique
d’'implication des patients adapté au processus d’élaboration des RPC SOR, et

d’évaluer cette approche sur des thématiques différentes.

3.2 Objectifs

Les objectifs de cette recherche sont de définir une méthodologie d’implication
des patients dans I'élaboration des RPC SOR, et de l'appliquer et I'évaluer
dans le cadre de projets d’élaboration de recommandations de pratique

cliniques sur le cancer du poumon et le cancer du sein.

3.3 Méthodes

La définition d’'une approche d’implication des patients dans I'élaboration des

recommandations pour la pratique clinique SOR s’est appuyée sur :

- une analyse bibliographique des expériences et études menées en
matiére d’implication de patients, de proches et d’usagers dans des

programmes de production de RPC ;
- l'observation directe de méthodes d’implication des patients mises en
ceuvre par le National Institute for Clinical Excellence (NICE) et son

unité dédiée a I'implication des patients dans leurs productions ;

- la validation d’'une approche méthodologique pour le programme SOR

aupres d’un comité de pilotage scientifique pluridisciplinaire.

104



Nous nous sommes ensuite intéressés a deux contextes d’application et

d’évaluation de I'approche d’implication des patients préalablement définie :

- I'élaboration de la mise a jour du chapitre « traitement périopératoire du
cancer du poumon de stade | a IlIA » de la RPC SOR sur la prise en

charge du cancer du poumon non a petites cellules ;

- I'élaboration de la mise a jour des recommandations pour la pratique
cliniue de ‘Saint Paul de Vence’ sur la prise en charge des cancers du
sein, meneée en collaboration avec I'équipe des SOR.

3.4 Résultats

3.4.1 Définition d’une approche méthodologique d’implication des

patients dans les recommandations SOR

L’analyse des expériences existantes en matiere d'implication des patients
dans I'élaboration de recommandations pour la pratique clinique, s’est appuyée
sur linterrogation des principales bases de données bibliographiques
(Medline®, Cochrane Library®, Cochrane Consumers group, Cochrane
Database of Systematic Reviews, base CINAHL), sur des sites Internet des
structures qui développent des RPC (NICE, SIGN...), ou qui les répertorient au
niveau international (Guidelines International Network). Nous avons centré
notre recherche bibliographique sur les mots clés ‘clinical practice guidelines’ et
‘patient, public, consumer involvement’, en nous focalisant dans un premier
temps sur les publications présentant les concepts, les comptes rendus
d’expériences, les documents méthodologiques des développeurs de RPC et
les documents organisationnels d’institutions impliquant des patients, proches
ou usagers du systéme de santé. Nous avons dans un deuxiéme temps élargi
cette recherche documentaire aux themes de I'implication des patients dans le
champ de la médecine (recherche, politique de santé) (Hubbard, 2007'%;
Olivier, 2004'®%), de la démocratie sanitaire (Dodier, 2003)'®®, de la délibération
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et de la décision collective (Urfalino, 2000) ™" et des travaux sociologiques sur

les recommandations de pratique clinique (Castel, 2002'%; Moreira, 2005'%°).
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Les données recueillies soulignent les enjeux de la participation des patients
dans la recherche clinique et sur les questions qui concernent la prise en
charge de leur santé. Des expériences menées, notamment au Royaume Uni,
détaillent l'intérét d’impliquer les patients dans le processus de décision
médicale, et notamment dans le développement des RPC, et en décrivent les
bénéfices et les difficultés en fonction des approches retenues (les principales
références utilisées pour cette étape d’analyse de l'existant figurent dans

'annexe 10).

Pour compléter cet état des connaissances, nous avons rencontré, au titre de
chercheur, les équipes du NICE, chargées du dispositif d’implication des
patients dans les recommandations de pratique clinique, afin d’observer les
meéthodes mises en ceuvre pour impliquer les patients au sein de leur
programme dédié du Patient and Public Involvement Program (PPIP). Nous
avons observeé les actions de formation des patients dispensées, ainsi que des
groupes de travail d’élaboration de RPC dans lesquels des patients étaient
impliqués. Ces observations participantes ont permis de :

- mieux comprendre le fonctionnement du PPIP et du NICE in situ :
contexte culturel, méthodologie, acteurs et structures impliquées et
actions menées ;

- échanger avec les responsables de projets sur la méthodologie mise en
ceuvre et les difficultés rencontrées ;

- observer les méthodes d’animation des groupes de formation des
patients ;

- recueillir des documents de référence et supports méthodologiques
(guide méthodologique, documents types...) utilisés pour I'implication
des patients dans I'élaboration des productions du NICE ;

- d’identifier des questions a résoudre pour la transposabilité de la

méthodologie mise en ceuvre au NICE dans un contexte francais.

Au final, cette étape nous a permis d’identifier les thémes a aborder dans la
méthode d’'implication des patients en se posant les questions suivantes :
- Contexte général : comment définir un fonctionnement adapté au

contexte francais ?
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Les patients : Quels patients ? Comment les recruter ? Quels réles ?
Quelles méthodes d’implication utilisées ? Quelle formation ? Quel
encadrement ?

Les experts et méthodologistes : Quels réles ? Quelle formation ?

De facon opérationnelle, le comité de pilotage scientifique a été sollicité a trois

reprises en deux ans, pour discuter des questions posées par I'élaboration

d’'une méthode adaptée au programme SOR, valider les propositions faites par

I'équipe de recherche, et discuter I'approche retenue. Ce comité est composé

de professionnels de santé impliqués dans I'élaboration de recommandations

de pratique clinique au niveau national, de cliniciens, patients, proches,

représentants de patients, sociologue, économiste et médecin de santé

publique. Les choix méthodologiques de notre recherche se sont appuyés sur

les expériences croisées et avis des membres du comité. Les principales

conclusions du comité sont synthétisées ci-dessous :
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le concept et les méthodes du NICE sont considérés comme
transposables au contexte frangais ;

un « patient » impliqué peut étre un patient en cours de traitement, un
patient traité, voire guéri, un proche, un bénévole, un volontaire sain, un
membre d’'une association d’'usagers ;

le recrutement des patients s’effectue via les associations, les cliniciens,
les groupes d’éducation ou par petites annonces déposées, soit par voie
de presse, soit dans les lieux dédiés a I'information des patients tels que
les Espaces de Rencontre et d’'Information (ERI) présents dans certains
hoépitaux.

le réle du patient dans I'élaboration d’'une RPC est d’exprimer son point
de vue en participant a la démarche sans se substituer au réle du
médecin-expert.

le patient est impliqué a toutes les étapes selon des méthodes
différentes ; la part la plus importante de son implication est sa
participation au sein d’'un groupe de travail, au méme titre que les
experts ;

les patients sont informés et formés a la méthode d’élaboration des
RPC.



- les patients bénéficient d’'un soutien psychologique et méthodologique

tout au long du processus d’implication.

- les coordonnateurs et membres du groupe de travail sont sensibilisés a

la démarche.

Ces conclusions et recommandations méthodologiques nous ont permis de

formaliser les modalités d'implication des patients aux différents stades

d’élaboration d’'une RPC SOR, dans le schéma ci-dessous :

Méthode de la RIX Implication des patients a chaque stade : actions menées

|
Phase prélinunazre |
« Définir ¢t organiser ke projet
+ Elaborer un caler des charges

Contact avee les assoctations de panents

* Comute de patients de La Ligue nationale contre le cancer

* Associations en lien avee le theme
Recherche de la liérature sur les besoins des patients concernant la
pathologie abordée

Phase d'mitiation

+ Conception détaillée du projet

+ Mise en place des partenanats

+ Mise en place du groupe de
ravail

* Mettre en ceuvre 'évaluation

Recrutement de patients par plusieurs voies (associations, cliniciens,
ERI. annonces. ...)

Information des partenaires scientifiques et des experts

Formation des patients : une jowrnée sur les RPC, les SOR. le projet
Focus group pour identifier les questions spécifiques aux patients a

aborder dans la RPC

Débniefing

Phase d'élabomtion .
* Mettre en ceuvre la strategae de 3 »
recherche ’
« Effecruer 'analyse enitique de .
la Littérature
* Rédager le document SOR .
» Pré-relecture GT ot COSOR
» Effectuer In relecture nattonale
* Obtenur e bon pour publication || »

Complément de la littérature spécifique aux patients
Les patients sont actifs dans les réunions du GT qui sont préparées
avec eux pour optuniser leur apport
Ils prennent connaissancs de 1n littérature scientifique disponible avec
I"aide de I'équipe projet
Recueil explicite du pomt de vue des patients aux étapes clés

» rédaction des recommandations

* relecture
Tout au long de cette étape : possibilité de faire usage de |'mde
téléphonique ou d'un soutien psychologique
Ils répondent aux entreniens d'évaluation et tiennent un journal de bord
Ils participent a la relecture du document final
Les associations participent 4 la relecture nationale

Phase de daffusson

Phase de publicaton |
Aide a la diffusion de la RPC par divers biais (associations. ERL....)

Processus méthodologique d’implication des patients dans I'élaboration d’'une RPC

SOR (GT : groupe de travail ; COSOR : comité d’organisation des Standards, Options

et Recommandations)
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Les patients sont sollicités aux différentes phases d’élaboration de la RPC : de
la phase préliminaire de recrutement des patients a la phase d'initiation et
d’élaboration de la RPC. La méthodologie nécessite l'intervention d’'une équipe
projet dédiée a la gestion globale de I'implication des patients et a la collecte

des données d’évaluation de la démarche.

Le schéma ci-dessous synthétise le réle des différents acteurs impliqués :

L Rie L Résutat |
wxiaivg = Expertise 3 , RPC
. : Discussion

Définition de Ia question E

: Participation au clinique
= . groupe = =
e - - - Elaboration
Gestion de projet

Analyse des donnees Chef{(s) de projet

Validation

Méthodolo
Diffusion

giste(s)

Equipe
projet

Acteurs impliqués dans I’élaboration d’'une RPC SOR

Recrutement

Formation des patients
Sensibilisation des experts
Soutien

Collecte des données d’évaluation

Mise en ceuvre de la methode
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3.4.2 Mise en ceuvre et évaluation de la méthode d’implication de patients
dans I’élaboration d’'une recommandation pour la pratique SOR sur la

prise en charge du cancer du poumon

3.4.2.1 Contexte

Au moment ou nous avons souhaité appliquer et évaluer notre méthode
d’'implication des patients dans une RPC SOR, le programme SOR avait dans
son planning d’élaboration la mise a jour du chapitre « Chimiothérapie
périopératoire du cancer du poumon non a petites cellules de stades | a llIA »
de la RPC SOR sur la prise en charge du cancer bronchique non a petites
cellules.

L’équipe de recherche avait préalablement participé au sein du programme
SOR a [l'élaboration de la RPC initiale sur la prise en charge du cancer
bronchique non a petites cellules, ainsi qu’a I'élaboration du guide d’information
des patients SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du poumon ». Ces
projets nous ont permis de collaborer avec des spécialistes de la prise en
charge du cancer du poumon, ainsi que des patients, anciens patients et
proches concernés. Il nous est ainsi apparu pertinent et opportun de choisir
comme terrain d’application de notre méthodologie d’'implication des patients, le
projet de mise a jour de la RPC SOR sur la prise en charge du cancer

bronchique non a petites cellules.

3.4.2.2 Objectif

L’'objectif de la recherche est de mettre en ceuvre une méthodologie
d’'implication des patients dans le cadre de la mise a jour de la RPC SOR sur la

prise en charge du cancer bronchique non a petites cellules et de I'évaluer.

3.4.2.3 Méthode

Nous étions I'un des deux méthodologistes en charge de la mise en ceuvre du

projet de mise a jour de la RPC SOR, au cété de deux coordonnateurs
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scientifiques. Ces derniers ont désigné une dizaine d’experts participants au
groupe de travail. Ces professionnels de santé sollicités sont des spécialistes

de la prise en charge des patients atteints de cancer du poumon.

Pour le recrutement des patients au sein du groupe de travail, nous avons
contacté la Ligue Nationale Contre le Cancer, la Société de pneumologie de
langue francaise (SPLF), I'Association d’aide psychologique aux patients en
oncologie pour et aprés guérison (Apogée), ainsi que des patients ayant
participé a I'élaboration du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer
du poumon». Au final, cinq patients ont accepté de participer et trois ont

effectivement participé a notre recherche.

Sur le plan pratique, la phase d’élaboration de la RPC s’est construite autour de
quatre réunions du groupe de travail, toutes étaient précédées d’'une réunion
d’'information sur le projet et de formation des patients, et suivies d’un contact
avec les membres du groupe de travail (patients et professionnels), sous la

forme d’un entretien individuel semi-directif ou d’'un appel téléphonique.
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Le tableau ci-dessous présente le détail des réunions et leurs objectifs :

Planning (M : Mois) Participants Objectifs de la réunion
Présentation du projet
M 1 Patients Présentation du projet
Rencontre entre les participants
M 1 Patients Présentation du projet
Experts

Equipe projet :
J. Carretier
A. Bataillard

B. Fervers

Contacts téléphoniques et entretiens

avec patients et experts

Présentation des données scientifiques

M 2 Patients Présentation des statistiques et de la
problématique traitée
M 2 Patients Validation de la bibliographie
Experts

Equipe projet

Contacts téléphoniques et entretiens

avec patients et experts

Rédaction des recomma

ndations

M 3 Patients Présentation précise des données
scientifiques
M4 Patients Validation des conclusions
Experts Rédaction des recommandations

Equipe projet

Contacts téléphoniques/entretiens avec

patients et experts

A I'issue de la phase de

relecture nationale de

la RPC-SOR

M 5 Patients Présentation des commentaires de la
relecture nationale
Patients Présentation et discussion des
Experts commentaires de la relecture nationale

Equipe projet

Contacts téléphoniques/entretiens avec

patients et experts

M 6 Equipe Projet Rédaction des résultats

M7 Equipe Projet Présentation des résultats au Comité de
Pilotage Scientifique

M 8 Equipe Projet Inclusion des commentaires dans le

document final
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Notre analyse repose sur les observations de quatre réunions de groupe de
travail impliquant patients et experts, quatre observations de réunions avec les
patients, onze entretiens (patients et experts), et plusieurs conversations

informelles non enregistrées avec les participants.

3.4.2.4 Résultats

Les experts ayant participé a la démarche ont dans I'ensemble un avis critique
sur la méthodologie d'implication des patients mise en ceuvre. lls ont mis en
avant les quatre arguments suivants :
- le travail scientifique et technique de I'élaboration d'une RPC SOR est
inadapté a l'implication des patients ;
- les sujets discutés peuvent étre violents pour les patients participants ;
- le manque d’intervention des patients lors des groupes de travail prouve
gu’ils s’ennuient ;
- la diminution du nombre de patients présents au fur et a mesure des

réeunions limite leur implication.

L’inclusion des patients dans le groupe de travail d’élaboration de la RPC SOR
n’a pas fait 'objet d’'opposition de la part des experts durant la durée de I'étude,
méme si au final, ils estiment qu’il serait plus efficace et « plus humain » de
séparer l'implication des patients de celle des professionnels. Plusieurs

suggestions ont été exprimées par les experts :

- élaborer la RPC SOR sans impliquer les patients, puis confier a un des
experts du groupe de travail la mission d’aller la présenter et la discuter

a une assemblée de patients et représentants associatifs ;

- envoyer le travail des experts aux différentes phases d’élaboration de la
RPC a un groupe de représentants d’associations disposant de leurs
propres experts pour commenter les orientations prises par le groupe de
travail. Ces représentants ont ainsi la possibilité d’influer sur la RPC
SOR finale.
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Le point commun de ces propositions est la nécessité, du point de vue des
experts, de séparer la participation des patients ou de leurs représentants, de la
leur. Les experts jugent en effet les débats peu passionnants voire anxiogénes
pour les patients, notamment lorsque sont abordés les thémes liés a la « survie
», méme s’ils estiment aussi que le sujet de la RPC, le cancer du poumon, reste
parmi les cancers de mauvais pronostic, ce qui ne facilitait pas la participation

des patients aux discussions.

Sur les cinqg patients atteints d’'un cancer du poumon initialement recrutés et
ayant accepté de participer a I'étude, un seul a participé a la totalité des quatre
réunions du groupe de travail. L'un d’entre eux a participé a 2 réunions
(réunions 1 et 3), et un autre a une seule réunion du groupe de travail (réunion
1). Deux patients n’'ont pu participer a aucune des réunions pour raison
meédicale.

Du point de vue des patients impliqués dans I'étude, ils ont exprimé des
difficultés de compréhension du sujet traité, jugé trés technique, et de leur réle
au sein du groupe de travail. lls se sont néanmoins sentis acceptés par les
experts du groupe de travail et impliqués « au cceur des discussions ».
L’intégration des patients dans le groupe de travail s'est effectuée
progressivement avec des interactions experts-patients sous la forme
d’explications directes, et d’échange de regards bienveillants. Une liberté de ton
s’est installée dans les deux derniéres réunions ou les experts menaient leurs
discussions scientifiques sans entraves particuliéres. Les discussions réguliéres
entre les patients impliqués et I'équipe de recherche au cours des différentes
étapes d’élaboration de la RPC ont également contribué a ce sentiment
d’appartenance des patients, méme si un doute sur la légitimité de leur

implication a demeuré présent pendant toute la durée de I'étude.

Dans I'ensemble, I'implication des patients a pris la forme d’approbations des
décisions prises par les experts du groupe de travail. L'impact direct des
patients sur la formulation (contenu et mots employés) de cette RPC SOR a été
modeste, et a pris la forme d'une « recommandation relative a la décision
thérapeutique », ajoutée dans le document : « La stratégie thérapeutique doit

étre définie avant le début du traitement (réunion de concertation
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pluridisciplinaire). Elle doit étre proposée au patient, en la replacant dans le
contexte des différentes options possibles (Standard). »
L’'impact indirect des patients sur la formulation des recommandations, par la

présence au débat et la sensibilisation des experts, est difficilement mesurable.

La barriere majeure rencontrée dans l'application de notre méthodologie
d’'implication des patients est le sujet de la RPC, dont le choix est lié au
programme de production des SOR. La chimiothérapie périopératoire du
poumon est un sujet relativement consensuel d’'un point de vue scientifique ;
l'intervention des patients est limitée aux discussions concernant les effets
secondaires et la toxicité du traitement. La forte mortalité liée a ce type de
cancer n’a pas favorisé le recrutement des patients et leur implication sur toute
la durée du projet. Et I'existence d’un fort tabou lié au cancer du poumon, avec
un sentiment de culpabilité des patients tabagiques, a pu étre un facteur limitant

la prise de parole des patients.
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3.4.3 Implication des patientes dans I’élaboration de recommandations
pour la pratique clinique sur le cancer du sein (RPC de St-Paul de Vence)

3.4.3.1 Contexte

Depuis plus d’'une vingtaine d’année, les experts de la pathologie mammaire se
réunissent a St-Paul de Vence pour échanger les nouvelles données
scientifiques dans leur domaine d’exercice. En 2003, le groupe a formalisé
leurs travaux en RPC, appelées « RPC de Nice-St-Paul de Vence », pour aider
les acteurs de soin du cancer du sein dans leur pratique clinique (Namer,
2006'"% Luporsi, 2007"'""). Le développement de ces recommandations
s’appuie sur une revue critique de la littérature et I'avis d’un groupe de travail
d’experts pluridisciplinaires. Une mise a jour des recommandations est planifiée

tous les deux ans en intégrant de nouvelles questions a traiter.

En 2009, le groupe de travail de St-Paul de Vence a souhaité développer, en
collaboration avec I'équipe du programme SOR, en plus de l'actualisation des
recommandations, I'élaboration de nouvelles thématiques dans la prise en
charge du cancer du sein telles que les soins de support des patientes (prise en
charge des nausées et vomissements chimio-induits, nutrition, activité
physique...) (St-Paul de Vence, 2009)""2.

Compte tenu de la mise a disposition du programme SOR a l'Institut National
du Cancer, il ne nous a plus été possible de poursuivre notre recherche sur une
RPC SOR, et avons alors convenu avec les organisateurs des
recommandations de St-Paul de Vence de nous permettre d’appliquer et
évaluer une méthode d’'implication des patients dans le cadre de I'élaboration

de leurs recommandations.

3.4.3.2 Objectif

L’objectif de cette recherche est de prendre en compte les jugements et
préférences des patients lors du processus d’élaboration et d’actualisation des
recommandations de St-Paul de Vence sur la prise en charge du cancer du

sein.
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3.4.3.3 Méthode

La méthode d’implication des patients mise en place s’est adaptée au contexte
collaboratif entre I'équipe de recherche et le groupe de St-Paul de Vence. Avec
'accord du groupe de St-Paul de Vence, nous avons impliqué un groupe de
patientes au moment de I'étape de relecture nationale des recommandations de
St Paul de Vence. La méthode retenue a consisté en deux réunions avec un
groupe de patientes suivies d’un travail de relecture et de validation finale des

recommandations des patients par courrier.

Pour constituer ce groupe de patients (femmes atteintes d’un cancer du sein en
cours de traitement, ancienne malade, représentant d’'une association de
patientes ou proches), des contacts ont été pris avec la Ligue Nationale contre
le cancer, les Espaces de Rencontres et d'Information des Centres de lutte
contre le cancer, et les cliniciens membres du groupe de travail de St-Paul de
Vence. Ce recrutement des patients s’est réalisé sur la base du volontariat,
sans critére d’exclusion a priori, a 'exception d’'une incapacité de la personne a
pouvoir s’exprimer et lire un document en francais.

Au total, huit personnes agées de 40 a 67 ans (sept patientes et un proche),
d’horizons professionnels différents ont accepté de participer a I'étude en
signant un formulaire de consentement. Aucune compensation financiére n’a

été versée aux participants ; les frais de déplacement leur ont été remboursés.
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Les caractéristiques des participants

dessous :

sont présentées dans le tableau ci-

Groupe

patients

de

Caractéristiques

socio-professionnelles

Commentaires

Mme A

40 ans,

Vétérinaire, mariée, trois
enfants

Patiente atteinte d’'un cancer du sein, en
cours de radiothérapie.

Mme B

64 ans

Infirmiére a la retraite

Patiente atteinte d’'un cancer du sein en
cours de chimiothérapie.

Bénévole d’une association de patients
au niveau local, et représentante de
patients dans une Centre de lutte contre
le cancer.

Mr. C

67 ans

Retraité

Bénévole d’'une association de patients
au niveau national.

Proche de patiente atteinte d’'un cancer
du sein.

Mr C a uniquement participé a la 1°°
réunion en raison d’autres obligations
associatives ; il n'a pas eu dautre
implication dans I'étude.

Mme D

60 ans

Biologiste, un enfant

Ancienne patiente.

Mme D avait participé aux focus
groupes dédiés a I'élaboration du guide
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
cancer du sein » (méme expérience que
Mme E et H).

Mme E

55 ans

Sans
enfant

profession, un

Ancienne patiente.

Mme E avait participé aux focus
groupes dédiés a I'élaboration du guide
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
cancer du sein » (méme expérience que
Mme D et H).

Mme F

56 ans

Infirmiére a la retraite

Ancienne patiente.

Membre d’'une association de patients
au niveau local (la méme que Mme B).

Mme G

58 ans

En recherche d’emploi ;
ancienne responsable
de maison d’héte.

Patiente atteinte d’'un cancer du sein, en
cours de chimiothérapie ; 2°™ cancer du
sein.

Mme H

50 ans

Infirmiére

Patiente atteinte d’'un cancer du sein en
rémission. Mme H a repris son activité
professionnelle.

Mme H avait participé aux focus
groupes dédiés a I'élaboration du guide
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
cancer du sein » (méme expérience que
Mme D et E).
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Notre équipe de recherche est composée d’'un méthodologiste, un sociologue
chargé d’étude, et deux médecins oncologues, dont les missions sont décrites

dans le tableau ci-dessous :

Membres de [I'équipe de | Missions

recherche

Julien Carretier Méthodologie et gestion de projet

Responsable du programme SOR | Observation des groupes de travail

SAVOIR Patient Analyse des résultats
Méthodologiste, Doctorant
Elisabeth Luporsi Coordinatrice des RPC St-Paul de

Oncologue médicale, biostatisticienne | Vence
Méthodologiste associé SOR, Facilitateur lors du groupe de travail
n°1

Participation a I'animation des groupes

de travail
Hervé Cazeneuve Gestion de projet
Sociologue, chargé d’étude Facilitateur lors du groupe de travail

n°2, observation et analyse des

résultats

Béatrice Fervers Coordination de projet
Oncologue médicale, Directeur-adjoint | Participation a I'animation groupes de
des SOR travail

La premiére réunion avec les patients a pour but de leur permettre de faire
connaissance au sein du groupe, et leur fournir toutes les informations
nécessaires a la compréhension du projet d’élaboration des RPC de St-Paul de
Vence, les principes de développement de ces documents, et les objectifs de
leur implication dans I'étude. A la fin de cette session de formation, une
premiére version des recommandations, en cours relecture nationale par les
experts, est transmise aux patients afin qu’ils puissent les relire et les
commenter en vue d’'une deuxiéme réunion de travail ; ces recommandations
sont accompagnées d'une copie des données de la littérature pour les
personnes qui souhaitent y avoir accés. Chaque participant a un délai d’une
semaine pour réaliser cette relecture critique avant la deuxiéme réunion du

groupe.
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Une deuxiéme réunion a pour but de recueillir les points de vue des patients et
leurs commentaires sur les documents, et formuler et rédiger leurs propres
recommandations. Un support par téléphone est proposé aux participants en
cas de besoin pendant toute la durée de I'étude.

Une derniere étape d’implication du groupe de patientes consiste a leur
envoyer pour relecture et validation finale une synthése des propositions issues
de la deuxieme réunion, qui correspondent aux recommandations des

patientes.

Au total, la méthodologie mise en ceuvre dans notre étude a comporté quatre

étapes décrites dans le tableau ci-dessous :

Etapes de I'’étude | Actions menées

1. Recrutement des - Contact avec la Ligue contre le cancer, cancérologues des Centres

patients de lutte contre le cancer, Espaces de Rencontres et d’Information,
professionnels impliqués dans le groupe de travail de la RPC St-Paul
de Vence ;

- Rencontres avec les patients, signature du consentement a participer
al'étude ;

- Planification et organisation des réunions.

2. Premiére réunion : - Tour de table ;
formation des patients
- Présentation de I'objectif de I'étude et du rdle attendu des patientes ;

- Explications des principaux concepts en lien avec la méthodologie
d’élaboration des RPC, la recherche clinique, I'evidence-based
medicine, I'épidémiologie du cancer du sein ;

- Présentation des RPC de St-Paul de Vence sur la prise en charge
des cancers du sein ;

- Rappel des objectifs de la 2°™ réunion de travail dédié aux
commentaires des patients sur les recommandations, et a la prise en
compte de leurs avis et préférences en formulant leurs

recommandations.
3. Deuxiéme réunion : | - Commentaires et discussions des participants suite a leur relecture
recommandations des | des RPC St-Paul de Vence ;
patientes
- Travail de groupe sur les messages clés que les patientes souhaitent
formuler en recommandations.
4. Finalisation des -Travail d’harmonisation rédactionnelle des recommandations des
recommandations des | patientes sur la base de I'enregistrement de la 2°™ réunion et des
patientes notes prises par I'équipe de recherche ;

- Envoi des recommandations au groupe de patientes pour relecture et
validation finale avant publication.
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3.4.3.4 Résultats

Au cours du premier groupe de travail réunissant huit patients, les
présentations de I'équipe de recherche ont permis aux participants d’échanger
sur les RPC, leur place dans la prise de décision et leur lien avec l'evidence-
based medicine. Un ftravail en sous-groupe a été mené sur les bénéfices,
barrieres et difficultés potentielles a impliquer les patients concernés dans
I'élaboration des recommandations pour la pratique clinique. Cet exercice a
permis de clarifier les attentes de chacun vis-a-vis du travail a fournir dans le
cadre de I'étude. Les patients ont réagi sur les différents thémes abordés et ont
mis en exergue ce qui, selon eux, étaient la base d’une relation médecin-
patient. Les patients ont fait part de leurs expériences personnelles et de la
maniére dont les thémes des recommandations faisaient écho a leur propre
situation (essais cliniques, difficulté de partager la décision). Les patients du
groupe ont bien compris les objectifs et les enjeux de leur implication dans la
RPC St-Paul de Vence, en témoignent leurs remarques en fin de réunion de ne
pas avoir été impliqués dés le début de I'élaboration des RPC, en particulier en

les sollicitant dans le choix des thémes a aborder.

Une semaine aprés cette premiére réunion de formation, le groupe de patientes
s’est réunie pour commenter et échanger leurs points de vue sur les
recommandations du groupe de St-Paul de Vence en vue d’élaborer leurs
recommandations. Toutes les personnes ayant participé a la premiére réunion
étaient présentes, a I'exception de Mr C (proche de patiente), qui n’a plus été
disponible pour participer a I'étude. Les avis et recommandations des membres
du groupe de patientes se sont focalisées sur quatre thémes : |) I'information
des patients et la relation médecin-patient ; Il) le réle de la nutrition et de
'activité physique ; Ill) la consultation d’oncogénétique ; et IV) le soutien

psychologique.

I. Recommandations sur l'information des patients et la relation médecin-patient

Les patientes souhaitent rappeler aux cliniciens que tenir compte de leurs

besoins d’information constitue une priorité dans leur prise en charge. Elles
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considérent que la relation médecin-patient peut étre renforcée par la
transmission d’informations appropriées aux patientes, et recommandent que
les médecins soient plus attentifs aux préférences des patientes, notamment
lors des discussions sur des choix thérapeutiques. Pour elles, cette attention
portée a leurs préférences et leurs valeurs est un déterminant important d’'une
bonne communication avec leur médecin. Elles expriment également le désir
d’étre plus informées sur les possibilités de participer a un essai clinique, et
suggeérent que le processus de développement d’'un essai clinique puisse mieux
intégrer l'avis des patients. Les patientes souhaitent des informations plus
claires sur le déroulement des traitements, en particulier en ce qui concerne la
décision entre tumorectomie et mastectomie, qui associe dans les deux cas une
radiothérapie alors que cela n’est souvent pas suffisamment explicite pour les
patientes. Les informations sur les modalités de surveillance du cancer du sein
sont également sources d’insatisfaction des patientes, car d’aprés leurs
expériences, les informations transmises peuvent étre différentes en fonction
des médecins, ce qui génére lors des discussions entre patientes beaucoup de
questions et d’inquiétudes. Elles insistent sur I'importance d’étre écoutées par
leur médecin, et de dialoguer avec un langage approprié et humain. Les
recommandations des patientes ne s’adressent pas uniqguement aux médecins,
mais aussi aux infirmiéres et autres personnels soignants impliqués dans la
prise en charge des femmes atteintes d’'un cancer du sein, ainsi qu’aux

medecins généralistes.

Il. Recommandations a propos de la nutrition et de l'activité physique

Les patientes du groupe recommandent aux médecins d’améliorer I'attention
portée lors des consultations a I'égard des possibilités pour les patientes d’étre
actives pendant et aprés leurs traitements, notamment en abordant les aspects
nutritionnels en lien avec le cancer du sein (suivi diététique et activité
physique). Elles font également remarquer qu’une interaction plus forte entre le
cancérologue et le médecin généraliste serait utile sur ces questions de
surveillance du poids et d’approches nutritionnelles adaptées. Pour les
membres du groupe, le médecin devrait étre plus explicite sur les

recommandations nutritionnelles destinées aux patientes, et proposer aux
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patientes une consultation diététique afin de veiller a Il'adoption d'une
alimentation adaptée et équilibrée, afin de limiter les problemes de poids (gain
ou perte de poids pendant les traitements). Les patientes regrettent le manque
d’'informations et de conseils pour gérer la perte de golt des aliments générée
par certains protocoles de chimiothérapie ; elles suggérent par exemple le
développement d’informations telles que des recettes adaptées aux besoins
des patientes.

De plus, les patientes recommandent que les cancérologues et les
gynécologues mettent davantage en avant les bénéfices de la pratique d’'une
activité physique pendant et aprés les traitements du cancer du sein. Elles
mentionnent plusieurs bénéfices a la pratique d’une activité physique, tels
gu’'une diminution de la fatigue, une amélioration de la qualité de vie et du
pronostic des patientes. Elles expriment des attentes fortes d’'accompagnement
par les médecins en ce qui concerne le choix du type d’activité et le niveau
d’intensité recommandé en fonction de leur situation médicale, ainsi que de
disposer d’exemples d’exercices recommandés. Les patientes souhaitent que
se développent des documents d’information de référence sur [lactivité
physique pendant et apres les traitements d’'un cancer du sein, et que ces
documents soient largement diffusés par les médecins en consultation. Elles
recommandent que les médecins notent dans le dossier médical des patientes
une indication pour la pratique d'une activité physique réguliere, et quiils
proposent de délivrer un certificat médical de non contre-indication a la pratique

de séances supervisées d’activité physique pendant les traitements.
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Ill. Recommandations a propos de la consultation d’'oncogénétique

Le groupe de patientes recommande que le cancérologue aborde la question
des risques génétiques avec la patiente au plus tét en consultation, car il s’agit
d’'une préoccupation importante pour elles. Les patientes souhaitent plus
d’'informations sur les éléments de décision qui déterminent l'intérét ou non
d’aller consulter un oncogénéticien. Elles recommandent de renforcer
linformation sur I'existence de consultations d’oncogénétique auprés des
gynécologues et des meédecins généralistes. Et les membres du groupe
suggeérent d’intégrer la thématique du risque familial de cancer du sein dans les

questions a traiter lors de prochaines recommandations de St-Paul de Vence.

IV. Recommandations sur le soutien psychologique

Les patientes impliquées dans le groupe de travail ont longuement discuté du
manque de recommandations en lien avec le soutien psychologique des
patientes, a I'exception d’un chapitre sur la dépression. Elles recommandent de
développer d’autres aspects psychologiques en lien avec la maladie, qui de
leurs points de vue sont tout aussi importants a prendre en compte (relations
avec les enfants, avec les proches, relations de couple...) ; elles suggérent que
ces thémes soient abordés lors d'une prochaine mise a jour des
recommandations de St-Paul de Vence. Les patientes souhaitent disposer
d’informations utiles sur les soutiens possibles, et suggérent que des supports
d’'informations dédiés soient largement diffusés au sein des établissements de
soins. Certains hdpitaux disposent de lieux d’'information pour les patients (tels
que les espaces de rencontres et d’'information) qui sont, du point de vue des
patientes du groupe, insuffisamment mentionnés par les médecins en
consultation alors que ce sont des ressources utiles pour les patientes et leurs

proches.

Au cours des réunions avec les patientes, nous avons pu identifier plusieurs
limites a limplication des patientes dans ['étude, notamment liées a la
complexité du contenu des recommandations sur le cancer du sein. En effet,

les patientes ont exprimé des difficultés de compréhension de certains termes
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meédicaux, et ont souvent demandées a I'équipe de recherche de les clarifier.
Plusieurs données scientifiques ou meédicales (ex. bénéfices et risques
associés aux essais cliniques, prise en charge des cancers du sein invasifs
chez les femmes préménopausées, etc.) ont été jugées trop complexes et
difficiles a comprendre, ce qui a parfois empéchée une évaluation approfondie
des recommandations.

De plus, les contraintes de temps liées a l'avancement du processus
d’élaboration des RPC de St-Paul de Vence ont eu pour conséquence un délai
trés court (une semaine), pour la relecture des recommandations par les
patientes. Ces derniéres auraient préféré avoir plus de temps pour comprendre
certaines informations, ou disposer d’autres explications de la part de I'équipe
de recherche. Certaines patientes ont également exprimé quelques difficultés
émotionnelles lors de la relecture des recommandations, les renvoyant a leur
expérience de la maladie, en particulier pour les trois patientes en cours de
traitement au moment de leur implication dans I'étude. Toutefois, les sept
patientes ont maintenu leur participation a I'étude et aucune n’a eu recours a

I'assistance téléphonique que nous avions proposeée.

A l'issue de cette étude, les recommandations des patientes ont été publiées
dans la version finale des recommandations de St-Paul de Vence (St-Paul de
Vence, 2009)'"2,

Des entretiens ont ensuite été conduits par I'équipe de recherche avec chaque
patiente afin de discuter de leurs perceptions a I'égard de leur implication dans
cette étude : toutes les patientes ont été satisfaites de leur participation, et ont
particuliérement apprécié que leurs propositions de recommandations des
patientes aient été publiées dans les RPC de St-Paul de Vence. Les
participantes ont manifesté leurs souhaits de poursuivre leur implication dans

les futurs travaux du groupe de travail de travail St-Paul de Vence.

En conclusion, notre méthodologie d’implication des patientes atteintes d’un
cancer du sein a permis a un groupe de patientes de partager leurs
expériences et attentes sur la prise en charge d’'un cancer du sein en leur

permettant de commenter et donner leurs avis sur des recommandations de
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pratique clinique en cours de relecture nationale, et proposer leurs propres
recommandations. Ces derniéres ont été intégrées dans la version finale des
recommandations de St-Paul de Vence sur le cancer du sein, publiée et

difftusée aux médecins au niveau national.
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3.5 Discussions

Nous avons défini une approche méthodologique d’implication des patients
dans l'élaboration des recommandations pour la pratique clinique SOR, en
nous appuyant sur les expériences étrangeres existantes, notamment celle du
NICE, et formalisé, en collaboration avec un comité de pilotage scientifique, un
processus adapté a notre contexte. En I'appliquant dans le cadre de deux
projets différents, I'élaboration de la RPC SOR sur le cancer du poumon, et
I'élaboration de la RPC St-Paul de Vence sur le cancer du sein, nous avons
montré la faisabilité d’impliquer des patients dans ces travaux, tout en mettant

en évidence des freins et des facteurs qui facilitent leur participation active.

La complexité des contenus abordés dans la RPC a constitué un frein majeur
pour l'implication des patients dans les réunions. En effet, tous les patients
impliqués ont évoqué des difficultés a comprendre les données scientifiques et
meédicales qui figurent dans les recommandations, malgré les réunions de
formations réalisées en amont qui visaient a clarifier les concepts utilisés et
fournir les principales clés de compréhension aux patients participants. Dans
I'étude sur le cancer du poumon, méme si les patients sollicités se sont sentis
soutenus et impliqués avec les réunions de travail animées par I'équipe de
recherche, ces réunions n’ont pas été suffisantes pour leur permettre de
s’exprimer et contribuer aux échanges avec les experts du groupe de travail :
les patients ont globalement douté de leur légitimité et de leur compétence pour
contribuer aux discussions au sein du groupe de travail. Ce résultat est
concordant avec d’autres travaux montrant que les patients ont tendance a ne
pas intervenir dans les discussions scientifiques entre experts (Moreira,
2005)'®°. La complexité des propos échangés par les experts sur la
« chimiothérapie périopératoire du cancer du poumon non a petites cellules de
stades | a llIA », n’a pas facilité la prise de parole des patients. De plus, nous
avons observé le peu d'opportunités laissées aux patients de s’exprimer
pendant les réunions du groupe de travail : les coordonnateurs et les autres
membres du groupe de travail n'ont pas explicitement sollicité la prise de parole
des patients, cela a probablement limité leur participation au sein du groupe.

Cette sensibilisation par I'équipe de recherche des coordonnateurs avant les

127



réunions du groupe de travail a été insuffisante. En comparaison avec I'étude
sur le cancer du sein qui a réuni un groupe de patientes sans interaction directe
avec des experts, méme s’il n'y a pas eu de difficultés de prise de parole au
sein du groupe, la compréhension des contenus des recommandations a été
également évoquée comme une limite a la participation des patientes a la
relecture de la RPC. Mais, malgré ces difficultés partiellement résolues par la
premiére réunion de formation, les patientes ont été plus contributives que les
patients de la RPC SOR Poumon.

La diversité des thémes de la RPC St-Paul de Vence, notamment ceux en lien
avec les soins de support (nutrition, activité physique...) ont permis aux
patientes de s’exprimer davantage sur les questions d’information, de
communication et d’éducation de la patiente ; cela a été également constaté
par van Wersch dans ses travaux sur I'implication d’'usagers pour I'élaboration

de recommandations (van Wersch, 2001)®2.

Le recrutement des patients constitue une autre difficulté dans I'implication des
patients, en particulier si le théme de la RPC concerne une pathologie grave de
mauvais pronostic, qui limite le nombre de participants dans les réunions. Tel a
été le cas dans notre étude sur la RPC SOR sur le cancer du poumon ou méme
si globalement les patients acceptent volontiers de participer a I'étude, leur état
de santé n’a pas permis de garantir une présence constante aux réunions, ce
qui a limité leur implication dans I'étude. Sur les cing patients atteints d’un
cancer du poumon qui avaient accepté de participer, trois ont pu effectivement
participer a I'étude, et un seul patient a participé a toutes les réunions du
groupe de travail. Alors que pour 'étude sur le cancer du sein, nous avons pu
solliciter un nombre plus important de patientes: sur les huit personnes
sollicitées, sept ont effectivement été impliquées. Des difficultés similaires de
recrutement et de participation des patients ont été décrites lors de I'élaboration

)3, Pour

des RPC sur le cancer du poumon en Angleterre (NICE, 2005
répondre a cette limite, les données de la littérature suggerent également
d’'impliquer autant que possible des représentants de patients ou représentants

d’associations concernées pour porter la voix des patients.
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De plus, nos observations des groupes de patients impliqués dans nos études
suggérent un lien entre niveau de participation et caractéristiques
socioprofessionnelles, alors que nous n’avions pas de critere de sélection a
priori des patients, excepté leur capacité a pouvoir lire et comprendre le
francais. Nous avons observé que les personnes les plus impliquées lors de
nos études avaient un niveau de dipléme élevé, une profession médicale ou
paramédicale, ou une expérience importante dans une association de patients.
Ces résultats posent la question du profil des patients qu’il est possible
d’'impliquer dans I'élaboration d’'une RPC, et de la nécessité d’adapter les
contenus de la formation qui leur ait proposée en fonction de ces
caractéristiques. Par exemple, au sein du programme d’élaboration des
recommandations du NICE, le patient qui souhaite s’impliquer au sein d'un
groupe de travail doit étre en capacité de comprendre un article scientifique,
(Jarret, 2004)"°. Mais pour favoriser I'implication de patients d’horizons socio-
professionnels différents, il nous parait important d’améliorer le volet formation
et préparation des patients dans leurs missions en I'adaptant aux profils des
personnes. La plupart des auteurs concluent que les patients qui participent a
ce type de démarche devraient étre plus entrainés, préparés et éduqués pour
faciliter et mener a bien les missions qui leur sont confiées (Van de
Bovenkamp, 2009)174.

La comparaison de nos observations des deux études suggére une satisfaction
plus importante des patientes impliquées dans la méthodologie mise en ceuvre
pour la RPC sur le cancer du sein, par rapport a celle de la RPC SOR sur le
cancer du poumon, principalement du fait que pour la RPC St-Paul de Vence, il
a été proposé aux patientes de se réunir entre elles, de commenter des
recommandations, et de formuler leurs propres recommandations. Cet objectif
de valorisation de leurs attentes et préférences sur la prise en charge du cancer
du sein, sous la forme de « recommandations des patientes » destinées a étre
publiées dans le document final, a été une source de satisfaction et de
motivation importante au sein du groupe de patientes. Alors que dans I'étude
sur la RPC SOR sur le cancer du poumon, 'objectif de I'implication des patients

s’est focalisé sur leur participation au sein d’'un groupe de travail « hybride » et
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'observation de leurs interactions avec les experts, sans qu’une production
particuliere soit attendue de la part des patients impliqués.

Nous avons également noté que bien qu’elles aient jugée leur implication
satisfaisante, les patientes de la RPC St-Paul de Vence ont exprimé une
certaine frustration d’avoir été impliquées uniquement a I'étape de relecture
nationale des recommandations, et auraient souhaité s’impliquer dés le début
du processus d’élaboration de la RPC, dans la définition des questions a traiter
et leur priorisation. Ces attentes des patientes sont en accord avec les données
de la littérature d’expériences étrangeres a propos de méthodes qui améliorent
la participation effective des patients dans I'élaboration des RPC (Burgers,
2004'"°; Schiinemann, 2006'7°).

La diversité des contextes de mise en ceuvre de I'implication des patients rend
difficile I'évaluation d’une méthode la plus efficace (Lehoux, 2009"""; Wait,
2006'"®), et contribue a renforcer Iidée que le succés et la qualité d’'une
meéthode d’implication des patients dans les recommandations de pratique
clinique dépendent intrinséquement du contexte local de sa mise en ceuvre. Le
choix d'une méthode spécifique de participation des patients ne reléeve pas
seulement d’une décision méthodologique sur « ce qui fonctionne le mieux »,
mais reflete également de choix et objectifs fixés par les décideurs et
organisations qui développent des RPC. C’est dans cette perspective qu’un
groupe de travail au sein de la collaboration internationale sur les
recommandations de pratique clinique, le Guidelines International Network (G-I-
N), a récemment publié un guide pratique, « G-I-N PUBLIC Toolkit: Patient and
Public Involvement in Guidelines » (G-I-N PUBLIC Steering Committee,
2012)179, écrit par les principaux acteurs engagés dans ces démarches ; ce
document propose des conseils méthodologiques a l'usage des organisations
qui élaborent et diffusent des RPC, afin de les encourager a clarifier leurs
attentes en matiére d’implication des patients, identifier les barriéres

potentielles et choisir les méthodes d’'implication des patients les plus adaptées.
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Discussion générale et perspectives de
recherche

Un impact positif des documents écrits d’information auprés des patients
atteints de cancer

Les résultats présentés dans la partie 2 soulignent que les guides SOR
SAVOIR Patient répondent aux principaux criteres de qualité en matiére
d’élaboration de documents écrits d’information des patients, et aux besoins
d’'information des patients en leur apportant des informations utiles, claires et
compréhensibles pour mieux comprendre leur maladie. Il s’agit de la premiére
initiative d’intégration des critéres méthodologiques d’élaboration de documents

écrits d’information des patients menée en cancérologie.

Au-dela de l'acquisition de connaissances par les patients, nos résultats ont
montré que les objectifs fixés de développer des outils de dialogue entre le
patient, ses proches, le médecin et les différents professionnels de santé au
service du patient, étaient atteints, comme en témoigne une grande majorité de
lecteurs ayant répondu aux questionnaires de satisfaction. Mais ces lecteurs
ont principalement obtenus les guides par le circuit médical, ce qui peut
constituer un biais et renforcer la position des guides comme outil de
communication dans la relation médecin-patient. La stratégie de diffusion des
guides SOR SAVOIR Patient va en effet conditionnée la fagon dont le lecteur
va les utiliser ; en privilégiant une diffusion des documents par les médecins et
autres professionnels de santé, nous augmentons la probabilité qu’ils soient

utilisés en consultation.

De plus, a travers 'exemple du document SOR SAVOIR Patient sur le « risque
familial de cancer du sein et/ou de l'ovaire », I'offre d’un livret d’information
standardisée, en complément d’'une consultation au cours de laquelle les
informations médicales a transmettre sont complexes, a permis d’améliorer la
prise de décision des patientes. L'impact positif des documents écrits
d’'information des patients de qualité, c’est-a-dire qui respectent un ensemble

de critéres de qualité rédactionnel réfléchis et standardisés, est aujourd’hui
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admis au niveau international. En effet, ils améliorent les connaissances des
patients atteints de cancers et leur souvenir des informations transmises
oralement, contribuent a diminuer leur anxiété, améliorent la gestion de leurs

180 ot leur satisfaction en comblant les limites

symptomes (McPherson, 2001)
inhérentes a la communication orale d’information (Kenny, 1998'®': Rees,
2002'®, Moult, 2004'®® Harris, 2005'®); bien que leur impact seul soit
modeste, leur combinaison avec l'information orale transmise en consultation
médicale améliore I'expérience des patients et, dans certains cas, va réduire
Iutilisation par les patients de certains services de santé (Coulter, 2007)'%°.
L’information écrite peut étre moins facilement oubliée que l'information orale
(Lee, 1984)'®. Les conclusions de la méta-analyse de Devine et al. sur 116
études d’interventions psycho-éducatives auprés de patients atteints de cancer,
confirment également que [Iutilisation de documents écrits améliore
significativement la connaissance des patients sur leur maladie (Devine,

1995)'¥".

En France, a I'exception des données présentées dans cette thése, les études
sur I’évaluation de documents d’information des patients atteints de cancer sont
rares. Une seule étude francaise, déja ancienne, a été identifiée dans la
littérature a propos de I'évaluation d’un livret d’information a destination des
patients devant étre traités par radiothérapie, élaboré par la Société Frangaise
de Radiothérapie Oncologique (Bonnet, 2000)'%®. Cette étude, menée dans huit
services de radiothérapie, a impliqué 162 patients pour lesquels une
radiothérapie était proposée. Ce document a été jugé nécessaire par 97 % des
malades interrogés, et a satisfaisait la majorité de leurs attentes : acquérir des
connaissances techniques et pratiques sur ce qui leur arrive ; 62 % des patients
se disent rassurés grace au document et 55 % mieux préparés au traitement a
venir. Les résultats de cette étude soulignent également I'importance que ce
livret soit remis par I'oncologue-radiothérapeute afin de respecter une continuité
dans la transmission d’information. Cette évaluation a montré qu’un support
écrit, remis dés la premiére consultation, peut permettre au patient d’intégrer a
son rythme les explications sur sa maladie et son traitement, grace a la
possibilité de le lire ces informations autant de fois que nécessaire et a « téte

plus reposée », une fois le choc de I'annonce passé.
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Nos travaux sur les guides SOR SAVOIR Patient ont insisté sur la faisabilité et
I'effet positif d’associer les patients a leur élaboration, notamment en permettant
d’identifier les caractéristiques les plus appréciées par les patients et d’adapter
les contenus au plus prés de leurs préférences, ce qui renforce les conclusions
de l'étude qualitative de référence de Moumijid (Moumijid, 2003)". Nous
ajoutons a ces réflexions méthodologiques la dimension linguistique de la
production de textes destinés aux patients. Le langage étant partie prenante
dans la fagon dont les connaissances se structurent, la linguistique trouve une
place centrale au sein d’un processus d’élaboration d’informations écrites
destinées aux patients et a leurs proches, en proposant une évaluation des
productions et des remédiations discursives qui visent a leur optimisation
(Carretier, 2009)’.

Dans le cadre de la mise en application récente de la mesure 19.5 du Plan
cancer 2009-2013 qui prévoit de « rendre accessible aux patients une
information de référence sur les cancers afin d’en faire des acteurs du systeme
de soins », le programme SOR SAVOIR Patient a été intégré aux missions
d’informations des publics de I'Institut National du Cancer (INCa). Les guides
d’'information SOR SAVOIR Patient s’inscrivent désormais au sein d’une
nouvelle collection de guides d’information a destination des personnes
malades, la collection de guides patients Cancer Info (www.e-

cancer.fr/diffusion). D’un point de vue méthodologique, nous pouvons regretter

que la participation des patients se limite a la phase de relecture des
documents avant leur publication (relecture par des membres du Comité des
malades, des proches et des usagers de I'INCa, et membres d’associations de
patient), mais nous notons néanmoins le maintien d’une intervention
linguistique dans les groupes de travail d’élaboration des documents, dans la
continuité de I'expérience des SOR SAVOIR Patient.

Cette nouvelle configuration institutionnelle est propice a une diffusion nationale
élargie de documents écrits, avec fin 2012, 28 références et plus de 240 000
guides Cancer info commandés gratuitement a I'INCa (Ligue nationale contre le
cancer, 2013)%°. Cette diffusion s’opére en synergie avec le développement
d’'une pluralité de canaux de diffusion des informations aux patients (site

internet et ligne téléphonique), ce qui offre de notre point de vue, une
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perspective unique pour approfondir I'évaluation de I'impact des guides auprés
des patients atteints de cancer par des enquétes d’'usage et de satisfaction
(observations, entretiens, questionnaires) et contribuer a 'amélioration continue
des informations proposées aux patients, mais aussi des modes et des formats

de diffusion (internet, applications pour téléphone ou tablettes, etc.).

La participation des patients dans I’élaboration des recommandations

pour la pratique clinique contribue-t-elle a améliorer leur qualité ?

Il existe une littérature hétérogéne sur la participation des patients et du public
a |'élaboration de RPC, y compris des articles prénant l'importance de leur
participation (Kelson, 2001'%%; Boivin, 2010""). La littérature grise fournit des
conseils pratiques sur difféerentes méthodes d’implication des patients (CBO,
2009"%%; Van de Bovenkamp, 2008"'%). Les données disponibles sont marquées
par « un manque de clarté conceptuelle », un caractére abstrait, vague et
contradictoire, ce qui représente un obstacle important a la mise en pratique de
ses méthodes pour la participation des patients ou du public (Church, 2002)".
Certains articles se concentrent sur un type trés spécifique de participation des
patients (Van Wersch, 2001'%%; Boivin, 2009'%; Chong, 2009'%; Van der
Weiiden, 2010'); tandis que d’autres mentionnent une grande variété
d’avantages et de méthodes de participation du patient et du public, mais qui
manquent de clarté conceptuelle sur qui, comment, pourquoi et dans quel but
impliquer les patients ou le public. En l'absence de consensus dans la
littérature sur les méthodes les plus appropriées pour impliquer les patients
dans le processus d’élaboration des RPC, nos travaux ont montré la faisabilité
d’'impliquer des patients dans des projets de RPC a deux niveaux d’'implication
différents (participation des patients dans un groupe de travail, consultation des
patients) tout en mettant en évidence des freins et des facteurs qui facilitent
leur participation active (modalités de recrutement des patients, formations,
éducation, ressources importantes nécessaires...). Le manque de ressources
(financieres, compétences, temps) dédiées a la mise en ceuvre de la
participation des patients dans [I'élaboration de RPC est souligné par les

principaux chercheurs impliqués sur cette problématique (Boivin, 2010)191.
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Nos deux expériences frangaises d’implication de patients dans I'élaboration de
recommandations pour la pratique clinique en cancérologie, sont des premiéres
réponses au critere n°5 de la grille dévaluation de la qualité des
recommandations AGREE (Appraisal of Guidelines REsearch & Evaluation)
reconnue au niveau international, qui considére la « prise en compte des points
de vue et préférences de la population concernée » comme un critéere de
qualité a intégrer dans I'élaboration de RPC. Il n’en demeure pas moins qu’il ne
nous est pas possible d'évaluer dans quelle mesure nos démarches
d’'implication des patients ont amélioré la qualité de ces recommandations.
Cette conclusion est partagée au niveau international : les études actuellement
disponibles ne peuvent pas conclure a 'amélioration de la qualité des RPC par
limplication des patients (Van de Bovenkamp, 2009'"*; Légaré, 2011'%). Mais,
il ne faut pas confondre absence de preuve avec absence d’effet (Crawford,
2002)'®°. A travers nos deux terrains d’études, nous avons permis a des
patients de participer a des travaux qui étaient jusqu’a présent réservés aux
experts (Castel, 2005)39, de les impliquer a certaines étapes d’élaboration de
documents destinés aux meédecins, et de sensibiliser les acteurs a cette

démarche.

Ces approches participatives concourent a rendre plus sensibles les dispositifs
d’'information et d’aide a la décision a destination des patients et des
spécialistes aux attentes et préférences des patients. Mais les effets de la
participation de patients a [|'élaboration de recommandations de pratique
clinique et de documents d'information du patient demeurent largement non
évalués. Une revue de la littérature de la Cochrane a montré que la mise en
place d’essais contrdlés randomisés sur ces questions était faisable (Nilsen,
2006)"?". Les variations de pratique et l'incertitude sur la meilleure fagon de
réaliser une implication effective des patients sont en faveur du développement
d’essais randomisés pour réduire cette incertitude, et évaluer les effets de
différentes méthodes d’implication des patients utilisées pour leur recrutement,
leur soutien et formation, et leur degré d'implication avec les professionnels...

Le transfert du programme d’élaboration de recommandations SOR a I'INCa, au
sein de la Direction des recommandations et de la qualité de I'expertise, fournit

opportunément un cadre pour s’engager dans ce type d'essais randomisés en
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collaboration avec les autres organisations européennes et internationales. Des
recherches sont nécessaires pour poursuivre le développement de méthodes
d'implication des patients dans les RPC, évaluer leur impact en pratique
clinique, et adapter ou étendre le critere de la grille AGREE pour mieux évaluer
la qualité de I'implication des patients dans les RPC existantes.

Nous pouvons regretter l'absence d’engagement du département des
recommandations professionnelles de I'INCa dans une politique d’implication
des patients ou des usagers dans le processus d’élaboration des RPC, en
dehors par exemple de la mention de la participation d’'une représentante de
patiente a une réunion pléniere de finalisation de recommandations relatives au
« cancer du sein infiltrant non métastatique » sans qu’il ressorte clairement

I'apport de cette relecture dans le document publié (INCa, 2012)?%.

Perspectives de recherche

Intégration des points de vue et attentes des patients et des professionnels

dans la mise en ceuvre d’une action clinique

Nos travaux se sont intéressés a l'implication de patients dans I'élaboration de
documents qui leur sont destinés, puis dans des documents destinés aux
professionnels de santé. Un niveau supplémentaire d’implication des acteurs
consiste a intégrer les perspectives des patients et des professionnels de santé

dans la mise en ceuvre d’'une action clinique de prévention des cancers.

Dans ce contexte, nous nous sommes intéressés a la prise en compte des
points de vue et attentes de patientes atteintes de cancer du sein et de
professionnels de santé dans le cadre de la mise en place d’'un programme
nutritionnel novateur au Centre Léon Bérard combinant suivi diététique et
séances d’activité physique. Le Centre Léon Bérard a démarré en 2011 une
étude pilote évaluant la possibilité de combiner un programme diététique et
d’exercice physique proposé aux femmes atteintes d’'un cancer du sein
bénéficiant d'un traitement adjuvant, sous la forme d'un essai contrélé
randomisé. Puisque peu d'études se sont intéressées aux barrieres et

facilitateurs a la participation des patientes a ce nouveau type d’intervention

136



proposée pendant la phase active des traitements, il nous a paru intéressant de
recueillir et analyser les points de vue des patients et des cliniciens au sein
d’'une approche qualitative participative. La méthodologie mise en ceuvre
repose sur lutilisation de focus groupes (focus groups), ou groupes de
discussion, pour faire émerger et stimuler les discussions sur un programme
nutritionnel (suivi diététique et activité physique) proposé aux patientes pendant
la phase active de la maladie. Cette méthode permet de recueillir et analyser
les connaissances, attitudes, perceptions et expériences des participants
(Babour, 1999%°"; Britten, 1995%°?; Markova, 2003%%; Kitzinger, 1995%%).

Nous avons développé un guide d’entretien afin de structurer les discussions
au sein de chaque groupe, en présentant les objectifs du focus groupe, les
grandes lignes du programme nutritionnel du CLB et les themes de discussions
principaux (réle de la diététique et de l'activité physique pendant la prise en
charge d’'un cancer du sein, barrieres et facilitateurs au suivi d'un tel
programme).

Les participants ont été recrutés grace a des invitations diffusées dans les
services du CLB et au sein des associations de patients (Ligue contre le cancer
du Rhéne, Europa Donna), sur la base du volontariat. Les participants ont en
commun une expérience personnelle ou professionnelle avec le cancer du
sein; ils ont signé un formulaire de consentement, conformément aux
procédures éthiques en vigueur. Cette étude a été soumise pour avis au
Comité de Protection des Personnes (CPP) Sud-Est IV qui I'a qualifiée le 8
mars 2011 de non interventionnelle et ne nécessitant pas 'avis d’'un CPP pour
étre conduite en France.

Deux groupes ont été constitués : un groupe « patientes » (groupe A) et un
groupe de « professionnels » (groupe B). Le groupe A est composé de 9
femmes (agées entre 36 et 70 ans ; moyenne d’age 52 ans) ; 6 patientes sont
en cours de traitement (chimiothérapie ou radiothérapie) ; 3 sont d’anciennes
patientes (c’est-a-dire que le traitement de leur cancer du sein a eu lieu il y a
plus de 5 ans), et 2 d’entre elles sont bénévoles au sein d’une association de
patients. Le groupe B est composé de 10 professionnels de santé (agés entre
25 et 60 ans; moyenne d’age 44 ans) qui représentent les principales
spécialités impliqués dans la prise en charge des femmes atteintes d’'un cancer

du sein au Centre Léon Bérard : chirurgien, oncologue médical,
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kinésithérapeute, infirmiére, diététiciennes, professeur d’activité physique
adaptée, psychiatre, médecin généraliste, ainsi qu’'un médecin coordonnateur
de réseau régional de cancérologie. Le choix de ces participants vise a assurer
la crédibilité de I'ensemble des données recueillies et faciliter la pertinence de

leur interprétation (Kuzel, 1992)*%,

Nous avons organisé et animé chaque focus groupe, qui a duré en moyenne 2
heures, en présence d’un observateur, qui a pu prendre des notes sur le
déroulement de la réunion, les interactions verbales et non verbales. Nous
avons veillé au respect de la parole de I'ensemble des participants, a la
confidentialité des échanges, a la neutralité et 'empathie de I'animateur vis-a-
vis des participants. Aucune compensation financiere n'a été versée aux
participants ; un repas était offert a l'issue de chaque réunion. Chaque réunion
a fait I'objet, avec l'accord des participants, d’'un enregistrement numérique. A
l'issue de la deuxiéme réunion des groupes A et B, les données recueillies sont
devenues redondantes, ce qui nous a amené a considérer que nous avions
atteint un niveau de saturation des informations a analyser pour notre étude
(Fossey, 2002)?%.

Nos analyses se sont appuyées sur les prises de notes lors des groupes de
discussion, I'écoute répétée des enregistrements et la retranscription de
données spécifiques. Nous avons effectué I'analyse des contenus en binbme
avec une collegue chercheur en psychologie sociale afin de comparer et
discuter nos catégorisations des différents points de vue des participants. Des
témoignages ont été sélectionnés et utilisés pour mettre en exergue des
arguments clés, raisonnements croisés et interactions en lien avec notre

recherche.

Les participants partagent une vision commune en ce qui concerne les
avantages d’un suivi diététique et de la pratique d’'une activité physique, ainsi
que l'importance d’'une bonne communication sur le sujet. Pour les patients, les
connaissances et I'expérience liée aux bénéfices de I'activité physique
favorisent leur engagement dans un programme nutritionnel. Les patients et les

professionnels de santé ont identifié€é des barrieres physiques,
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organisationnelles et psychosociales en lien avec leur participation a un
programme nutritionnel. En outre, les professionnels ont souligné une géne
pour aborder en consultation les questions liées a la prise de poids et I'obésité
des patientes, et déclarent ne pas disposer de connaissances suffisantes sur la

facon de discuter de ces sujets de maniére appropriée avec les patients.

Ces résultats sont en accord avec d’autres travaux qui suggérent que les
patientes atteintes d’'un cancer du sein pergoivent d’'une maniere générale que
I'activité physique peut étre bénéfique pour elles, en particulier pour réduire la
fatigue (Sander, 2012)*°" et leur fournir une opportunité de s’occuper d’elles-
mémes. Cet argument est plus fréquent chez les patientes qui ont déja fait
'expérience d’une activité physique. Des attentes divergentes ont été
observées a I'égard du suivi diététique : certaines patientes s’attendent a ce
que ces interventions leur permettent de prévenir une prise de poids, d’autres
estiment qu’elles sont destinées a la gestion d’'une malnutrition ou d’une perte
de poids (Barber, 20022%: Mattox, 2005%%). Les patientes et les professionnels
partagent un point de vue commun vis-a-vis du réle bénéfique d’'un programme
nutritionnel. Cependant, les patientes estiment qu'une meilleure connaissance
des bénéfices de la pratique d'une activité physique favoriserait leur
participation ; alors que les professionnels de santé mettent en avant la

dimension du plaisir et du bien-étre de la pratique.

Une des composantes de la communication médecin-patient lors des
traitements d’'un cancer consiste a faciliter la capacité des patients a étre actifs
et a encourager le développement de compétences d'auto-soins, ce qui peut
contribuer & une gestion adaptée de leur santé au quotidien (Street, 2009)?'°. A
cet égard, le groupe de patients a souligné I'importance du rdle de l'information
obtenue par le médecin pour faciliter leur engagement dans la pratique d’une
activité physique ; le manque d’information est percu comme un obstacle
majeur a leur participation a un programme nutritionnel. Nos conclusions sont
en accord avec les données de la littérature internationale qui ont mis en
évidence l'importance de mettre a disposition des patients des informations sur
la promotion de I'activité physique (Courneya, 2006)?"". Les professionnels de

santé participants au groupe de discussion ont exprimé une géne pour aborder
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les questions de prise de poids et d'obésité avec les patientes atteintes d'un
cancer du sein, et ont mentionné leur manque de connaissances sur la fagon
de discuter convenablement de ce sujet. Ces difficultés n'ont pas encore été
identifiées dans la littérature sur le cancer, mais ont été retrouvées dans des

études menées auprés de femmes obéses (Campbell, 2011%'?; Hebl, 2001%'3).

Les patientes ont exprimé leur désir d'étre informées au moment du diagnostic
des interventions nutritionnelles possibles et de disposer d’informations
adaptées sur les bienfaits de l'alimentation et de [l'activité¢ physique (AP)
pendant et apres les traitements d’'un cancer du sein. Ces résultats confirment
des données recueillies lors d’une recherche en psychosociologie menée en
France auprés de femmes traitées pour un cancer du sein (Durif-Bruckert,
1999)*'*. Nos résultats soulignent que les professionnels de santé devraient
informer des avantages et des risques des programmes nutritionnels dés le
début du parcours de soins de la patiente. Jones et al. ont souligné I'importance
de linformation des patients et des conseils du médecin pour faciliter la
pratique d’'une AP chez les patientes atteintes d’'un cancer du sein (Jones,
2004)*". Dans cette étude impliquant 450 patientes, les auteurs ont constaté
qu'une simple recommandation de I'oncologue vis-a-vis de I'exercice physique
a donné lieu a une augmentation significative de la pratique d’'une AP. En outre,
Midtgaard et al. ont constaté que les patients qui se considéraient comme
informés étaient plus enclins a s'engager dans une AP pendant les traitements
(Midtgaard, 2009)?®.

La fatigue liée au traitement a été identifiée comme un obstacle important a la
pratique d’'une AP chez les patientes. Ceci est cohérent avec d’autres résultats
publiés montrant que les effets secondaires liés au traitement du cancer, et
notamment la fatigue, représentaient un obstacle important pour les patientes
atteintes d’'un cancer du sein (Midtgaard, 2009%'®; Schwartz, 19982").
Augmenter les temps de repos demeure la recommandation la plus fréquente
pour faire face a la fatigue, alors que paradoxalement il a été montré quel cela
aggravait le processus de déconditionnement du patient (Evans, 2007)'®.
Méme si les avantages de I'AP sur la survie des patientes atteintes d’'un cancer
du sein BC restent a démontrer concrétement, il existe des preuves suffisantes

provenant d'essais contrélés randomisés en faveur du rdle de I'AP dans la
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réduction de la fatigue et 'amélioration de la qualité de vie des patients atteints
de cancer. Les autres facteurs identifiés comme barriéres a la pratique de
I'exercice physique sont linconfort au niveau du bras, des nausées et
vomissements (Courneya, 2008%'%; Sander, 2012%%") ; ces facteurs n'ont pas
été identifies dans notre recherche. Les obstacles liés aux traitements du
cancer pourraient expliquer pourquoi les perceptions de I'AP différent entre les
patients en cours de chimiothérapie et ceux ayant été traités (Nelson, 1991)?%°.
En cohérence avec d’autres données de littérature (Courneya, 2008)%', le
groupe de patients a souligné I'importance du soutien social et de l'appui du
groupe de pratique pour I'AP. Bien que les patients aient rapporté que plusieurs
obstacles organisationnels pourraient interférer avec leur motivation a suivre un
programme nutritionnel a long terme, et générer un risque d'abandon, le fait de
partager les séances avec d'autres patientes joue un réle déterminant pour le
suivre dans le temps. Du point de vue des patientes, la dynamique de groupe
est trés importante et constitue un facilitateur pour surmonter leur manque de
volonté, et augmenter leur sentiment d'auto-efficacité. Ces résultats sont en
accord avec les conclusions de Ottenbacher et al. qui montrent que pour les
patientes atteintes d’'un cancer du sein, le fait de ne pas pouvoir pratiquer en
groupe ou de disposer d’'une forme de soutien représentait des obstacles a la
pratique d’une AP (Ottenbacher, 2011)%?",

Il ressort de fagon explicite que la dimension du plaisir lié a la situation du
partage de buts communs fonctionne comme un régulateur du sentiment de
contrainte et de I'anxiété qui peut lui étre lié. Effectivement, I'efficacité collective
a de fortes chances d’influer la quantité d’effort investi, I'aptitude a persévérer
et & rester orienté vers la tache prescrite (Bandura, 2007, 2010)??2. Ce type de
climat qui soutient 'autonomie, favorise des sentiments de compétence et
également renforce par réciprocité la valeur accordée a I'activité.

Alors que les patientes évoquent l'importance du soutien du groupe, les
professionnels de santé ont souligné le réle des proches, qui a été suggéré
comme un obstacle a la pratique d’'une AP par certains auteurs (Rogers,
2010)*2. Deci et Ryan ont décrit I'importance du soutien familial pour les
patientes atteintes d’un cancer du sein, en montrant que les plus motivées

étaient celles qui avaient bénéficié d’un soutien familial (Deci, 1985)%%.
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Dans notre étude, les professionnels de santé ont identifi€ comme barriére a la
participation des patientes au programme nutritionnel, un manque d'accés a
des lieux de pratique aprés la période de traitement. Ce résultat est similaire a
ce que retrouve Ottenbacher et al. dans son étude, ou 25% des patientes
estiment qu'un accés limité a des lieux de pratique est un obstacle a la
poursuite d’'un programme d’AP (Ottenbacher, 2011)?*'. Ainsi, une fois que les
traitements du cancer sont initiés, il paraitrait important d’aider les patientes a
identifier des lieux et structures relais pour poursuivre un programme

nutritionnel.

L’interprétation de nos résultats doit tenir compte des limites potentielles de
notre étude. Les patientes et les professionnels de la santé ont été recrutés sur
la base de leur pertinence vis-a-vis du théme de la recherche (Kuzel, 1992)*%°.
Cependant, nous ne pouvons pas exclure le fait qu’il puisse s’agir de
participants plus engagés que d’autres participants; ils ne sont pas
représentatifs de 'ensemble des patientes atteintes d’'un cancer du sein et des
professionnels de santé exercant en cancérologie. Bien que nous considérions
que nos résultats qualitatifs se soient basés sur une diversité d’arguments,
ceux-ci pourraient étre améliorés grace a une plus large collecte de données et

I'utilisation d’approches quantitatives.

Ces données qualitatives peuvent étre utiles pour l'interprétation des futurs
résultats de l'essai clinique en cours au Centre Léon Bérard. Les données
préliminaires de cette étude pilote ont déja mis en évidence une diminution
significative du niveau d’AP, avec une augmentation concomitante des activités
sédentaires, entre les périodes de pré-diagnostics et les pré-chimiothérapies
(article sous presse). Cela confirme la nécessité de faire participer les patientes
a des programmes d’AP peu apres le diagnostic de cancer du sein afin de

prévenir le déconditionnement physique et les co-morbidités.

Une étude plus approfondie des facteurs psychosociaux qui peuvent influencer
'adoption et le maintien par les patientes atteintes d’'un cancer du sein des
recommandations nutritionnelles (diététique et activité physique) devrait étre

encouragée. Ces facteurs devront étre pris en compte lors de la conception de
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programmes nutritionnels adaptés aux patientes. Comme I'AP, l'alimentation
représente un facteur de risque modifiable intentionnellement. Nous proposons
de réfléchir plus en profondeur sur I'analyse des logiques psychosociales
supposeées influencer les décisions et les actions de patients dans le domaine
de la nutrition lorsqu’elles traversent la situation de maladie, en nous référant a
plusieurs niveaux de problématisation : la structuration des stratégies
alimentaires, le rapport au plaisir et le partage de la convivialité. Ces réflexions
permettraient ainsi de contribuer aux évolutions du Programme National
Nutrition Santé au plus prés du terrain (Durif-Bruckert, 2007)?*°. De fagon plus
spécifique, il nous apparaitrait intéressant d’approfondir certains aspects
jusqu’alors moins explorés dans la littérature, tels que les représentations des
aliments et du corps bien au-dela de leurs dimensions caloriques

Une étude récente de Rock et al. a identifié des stratégies efficaces pour aider
les patients ayant eu un cancer a adopter et maintenir un mode de vie
physiquement actif, telles que des groupes de soutien, des conseils par
téléphone, [l'entretien motivationnel, et [utilisation de documents écrits

d’informations spécifiques (Rock, 2012)%%°.

Cette recherche qualitative, qui est liée aux résultats de I'étude « PASAPAS »
du Centre Léon Bérard, a amélioré notre compréhension des facteurs positifs et
négatifs qui influencent les interventions nutritionnelles du point de vue des
patientes et des professionnels de la santé. Nos résultats devraient faciliter la
mise en ceuvre de programmes nutritionnels en pratique clinique. Par ailleurs,
notre étude a révélé des difficultés dans la capacité des professionnels de
santé a communiquer avec les patientes sur des sujets impliquant I'alimentation
et 'AP. Par conséquent, il pourrait étre utile d'élaborer des recommandations
pour la pratique clinique et des documents écrits d’'information des patientes
spécifiquement dédiés a la place du suivi diététique et a la pratique d’'une AP

chez les patientes atteintes d’'un cancer du sein en cours de traitement.
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Adaptation, implantation et évaluation d’un dispositif d’information et d’aide a la

décision sur le dépistage du cancer de la prostate

Une autre perspective de recherche s’intéresse aux dispositifs d’'information et
d’aide a la décision du consommateur de soins, qui s’avére particulierement
pertinente et quasi incontournable pour les questions de dépistage, le
consommateur étant le décideur en dernier ressort. Les outils d’information et
d’aide a la décision s’inscrivent dans le processus de prise de décision
informée. lls permettent au consommateur de prendre une décision fondée sur
les données actuelles de la science et conforme a ses préférences. Ces outils
permettent également au consommateur de soins de préparer ses échanges
avec le professionnel de santé, d’améliorer la communication entre
professionnel de santé et consommateur soins et de comprendre leur role dans
le choix d’options et d’apprécier lincertitude inhérente a tout choix (Elwyn,
2006)'*. Les preuves montrant lefficacité et la faisabilit¢ des outils
d’'information et d’aide a la décision sont désormais substantielles (Lee,
2013)%%.

Le projet auquel nous collaborons consiste a adapter, implanter et évaluer un
dispositif informationnel innovant sur le dépistage des cancers de la prostate,
dans trois contextes francophones (Suisse, Québec, France). Ce dispositif
repose sur trois outils d’'information et d’aide a la décision, un site internet, un
DVD et un livret d’'information, initialement développés par la Foundation for
Informed Medical Decision-Making (Boston) et relatifs au dépistage du cancer
de la prostate par dosage des PSA (Prostate Specific Antigen, taux d’antigéne
prostatique spécifique de la prostate) dans le sang. La situation choisie est
particulierement propice a une démarche de prise de décision informée car |l
s’agit d’'un dépistage pour lequel on ne sait pas s’il a ou non un impact
significatif sur la mortalité en I'état actuel des connaissances disponibles. En
outre, la question se pose de savoir si les bénéfices du dépistage sont
supérieurs aux risques de suivi des tests diagnostic et des traitements du
cancer. Cette recherche bénéficie dun financement OncoStarter du

canceéropdle Lyon Auvergen Rhéne-Alpes.
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Conclusion

Dans nos sociétés contemporaines, I'évolution de la relation médecin-patient et
de [lorganisation des soins ont rendu progressivement Iégitime le
développement de démarches d’information et d’aide a la décision structurées
a destination des professionnels de santé et des patients afin de rendre
accessible les résultats de la recherche en pratique clinique. La question de la
qualité des recommandations pour la pratique clinique et des documents écrits
d’'information des patients est au coeur des processus d’élaboration des

documents.

En ce qui concerne le développement de documents d’information des patients,
nos résultats apportent une contribution méthodologique a I'amélioration de la
qualité des documents écrits. Le contenu de ces documents doit intégrer
plusieurs perspectives complémentaires, celle du savoir médical qui combine
les données scientifiques actuelles et I'expérience interdisciplinaire des
professionnels, celle du savoir profane et des préférences des patients, ainsi
que le contexte organisationnel et culturel dans lequel s’inscrit la production du
document.

Parmi les criteres de qualité de l'information, I'implication des personnes
concernées (patients, anciens patients, proches, représentants de patients)
dans le processus d’élaboration des informations, permet une meilleure prise
en compte de leurs attentes et préférences en matiére d’information, et une
reformulation des informations dans un langage le plus adapté possible. A
travers 'exemple de la méthodologie mise en ceuvre dans le programme SOR
SAVOIR Patient, nous avons souligné que le langage est partie prenante dans
la facon dont les connaissances médicales sont véhiculées et se structurent. En
cancérologie, I'enjeu de l'information réside dans la reformulation d’un savoir
complexe sur la maladie et les traitements, associé a un langage technique
spécialisé difficile a appréhender pour des profanes, afin de permettre une prise
en charge participative ou le patient, et ses proches, sont a méme de
s’approprier I'information transmise et en saisir la portée. Guidé par un principe

de pertinence et un ajustement mutuel, il s’agit d'aller au-devant des
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connaissances et des méconnaissances des patients, pour remédier au
discours médical et offrir les informations dont ils ont besoin. La linguistique
apporte son assistance dans [l'optimisation des documents. A travers
I'élaboration et la validation des différents guides d’information SOR SAVOIR
Patient, le défi méthodologique principal a été d’intégrer les points de vue des
patients participants : la prise en compte de cette « expertise expérientielle »
(Ghadi, 2006)°%, qui differe par essence de I'expertise professionnelle,
constitue la colonne vertébrale de la qualité des guides d’information ainsi

élaborés.

En ce qui concerne la prise en compte des valeurs et préférences des patients
dans le processus d’élaboration d’'une recommandation pour la pratique
clinique, nous avons montré la faisabilit¢ d’'une approche méthodologique
participative, avec ces atouts et ses difficultés de mise en ceuvre. Nos résultats
apportent des premiers éléments méthodologiques en lien avec les orientations
de recherche proposées dans la thése de Béatrice Fervers (Fervers, 2008)'%’.
Les résultats de I'expérience d'implication de patientes dans la RPC de St-Paul
de Vence sur le cancer du sein a permis I'expression des patientes et
I'élaboration de leurs propres recommandations publiées dans le document
final. L'individualisation des recommandations des patientes dans la RPC est
susceptible d’en favoriser la lisibilité par les lecteurs cliniciens. Mais il serait
intéressant d’évaluer dans quelle mesure le lecteur va s’intéresser aux

recommandations des patients.

A travers nos différents projets de recherche, nous pouvons distinguer trois
stratégies d’implication des patients différentes et complémentaires les unes
des autres : la consultation d’'un groupe de patients (informations collectées des
patients), la participation des patients (informations échangées entre patients et
professionnels au sein d’un groupe de travail) et la communication d’information
au patient (a travers I'élaboration de documents d’information des patients).
Chaque stratégie comporte des forces et des limites, et leur utilisation doit étre
adaptée au contexte organisationnel et aux objectifs spécifiques de I'implication
des patients. Ces démarches d’implication des patients dans I'élaboration de

RPC et de documents écrits d’information témoignent du développement d’'un
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nouveau modele d’intégration des patients et usagers dans la sphére publique,
fondé sur une forme de Iégitimation des connaissances des patients et leur
participation aux décisions médicales qui les concernent au sein du systéme de

santé (Letourmy, 2009)°%°.

Mais, il reste a considérer le devenir des informations mises ainsi a disposition
des patients et des professionnels et des dispositifs mis en ceuvre en
cancérologie. Si nous possédons d’ores et déja quelques éléments sur I'impact
de certains guides d’information, il conviendrait d’aller au-dela et savoir ou nous
en sommes de limplémentation des guides d’information des patients
aujourd’hui : y-a-t-il réellement un changement dans la relation entre le patient
et le médecin ?

Le Plan cancer et le transfert des SOR SAVOIR Patient a 'INCa fournissent
opportunément un cadre pour renforcer la mise en ceuvre des guides
d’'information en les intégrant de facon plus formelle et opérationnelle dans le
dispositif de prise en charge des patients atteints de cancer, notamment en les
diffusant au moment de I'établissement du programme personnalisé de soins
de chaque patient, au plus prés des besoins du patient. Ceci nous parait
particulierement important dans un contexte ou le patient peut accéder a de
nombreuses sources d’information de qualité hétérogenes durant tout son
parcours de soins. Cette « massification de l'information », terme emprunté au
sociologue Gérald Bronner, notamment par l'internet, souléve inévitablement la
question de la qualité des informations disponibles pour les patients, et des
échanges d’information dans la relation médecin-malade. Cette exigence de
qualité doit permettre I'appréciation critique des informations et garantir aux

patients un accés a des informations de qualité.

Enfin, il nous parait fondamental de renforcer par des recherches
interdisciplinaires nos connaissances a I'égard des patients ayant un faible
niveau d’alphabétisation, pour lesquels les documents dinformation écrits
disponibles se révelent inadaptés. En effet, 'un des enjeux actuels est de
mieux prendre en compte ce qu'on appelle la « littératie en santé », ou
compétences en matiere de santé, traduction du terme anglo-saxon « health

literacy », dimension liée a I'alphabétisation, et qui implique « la connaissance,
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la motivation et les compétences pour accéder, comprendre, évaluer et utiliser
l'information de santé en vue de porter des jugements et prendre des décisions
dans la vie de tous les jours en ce qui concerne sa santé, la prévention des
maladies et la promotion de la santé, pour maintenir ou améliorer sa qualité de

)20l s’agit 1a d'un défi majeur pour la qualité des

vie » (Sorensen, 2012
documents d’information des patients et la lutte contre les inégalités sociales de

santé.
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MISE AU POINT
La place du patient dans la médecine factuelle

The patient’s role in evidence-based medicine
J. Carretier**, A, Bataillard®, B. Fervers®

SEA 4129 sante, mdvid, SCDE, centre Léon-Blrard, université Lyon-1,
28, rue Lognnec, 69373 Lyon cedex 08, Framnde

= (ffice de futte contre & cancer, 12, rue ge ia Grenouitiére,

01000 Bowrg e bresse, France

Disponible fur Internst le 17 novembee 2009

Resume  Les pratigues mediCales ont coniu Ces Oermiéres annees deus évolutions impor-
tartes: d'une part, te dévsoppement du concept de |'ewidence-based medicine (EBM) et
@ anitre part. wie modMcation de (& relation entre es professiommeis de santé &1 tes maiades
ou uSAgers du Systime de santé. Dans cette mise au point, st discutées, hiteroginétts et La
waArabiite des proferences (a5 patients ainsl que IMportance de 12 reation mésecin - malase
qui desralt comespondre b un modele de déciskon partagde plutBt que cslul de déciskon pater-
naliste ou midme de décislon nformes. Ansl sson le concept moderns, I'EBM ne s intéresse
Plus & La seule maladie maki auscl 8 sartoul au malsde. Linformation est en Groft ot permet
de Teire participes le patkent & la decision médcale ainsl qu'd 1a rédaction e recommands-
thons pour |2 pratigue chimgue. Ces aspects u rble du patient sont Wustrés par un ecemple en
CERCETORle qui permet Bud paTients oo parthciper i ta déctskon arite (ors des réunions ge
concartation purldisciplinaire.

© 2009 Elsevier Masson SAS Tous arolts réseryes,

Summary  MeBCH practioe Mas oRdergone i SIgNINCant evolulion over the (5t decade due
te two importamt fectors: (1) the theory and practice of Evidence-Based wedicine (EBM)
has Decome whisly established; (2) the relationship Detweser health-care professionals and
patients o Cllents hat been profoundly ModMed. in this reciew, we SIECuss e hetarogensity
and variabitity of pabient preferemce and the nesd to dewelop 3 doctor -patkent relation-
shig. which fTacilitates shareg gecision-making in preference to prestous models based on
patient information withoul choke and paternalistic attftudes. Thes, thiz modern canoept
of care based on EBM shifis the focus of Witercst from the Sisesse entity self © that
of D patient suffering Trom 3 disease. The pathent nad & rignt to INForMation Concernng
his Winess; this nformation helps the patient to participate In medical decisions through
the (&ying cut of dinlcal practice guidelines. These aspects of the patients role in care
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rranagement are ilustraned by @ natienal program in the feid of oncology which emgower the
patient in the decisions arreed gt by & mult-dscplinary oncslagy beam.
© 2009 Elsevier Masson SAS. all rights reserved.

Le concept d'evidence-based medicine [EBM), développé
Bu cours des anmdes 1980, vise & awder le climicien a
mieux idertifier, aralyser et wnbégrer bes résultats perti-
nents de la recherche clintgue dans sa pratigue quotidienne
Sackett et al. ont défini I"EBM comme une combinaison
des - meilleures résultats de la recherche de lexpertise
professionnelle et des waleurs des patients = (Fig. 1) [1].
Autremert dit, "EBM ou médecine fondée sur les données
factuelles de la science, @ésigne | utilisation judicieuse de
résuitats de la recherche scentifique. systématiquement
rassembiés, tors de la prise de décision pour des patients
individuels.

Sur la base de ce concept, plusieurs outlls ont &té
développes pour faciliter la prise en compte des données
“actuelles de la science dans le chot théragautigue, dont kes
recommandations pour la pratigue clinigue (RBC). Les RPC
sont - gdes propositions developpées méthodiquement pour
ander e praticien et e malade dans teur decision concer-
nant (e caractére appropré des soins dans des circorstances
clinkpues données = [2]. U'élaboration des RFC repose péng-
raiement sur la methode dite mxte qu combine la revue
systématique des résultats de la recherche clinsgue et le
jugemant argumenté d'experts [3 4].

Afin de prendre en compie, a prior, les valeurs des
patients dans ia définition des RPC, Eddy a proposé une
patients [5]: «Un traiterrert peut Stre considéré comrme
un standard, si les conseguences sont Connues et s Les
preférences des patients SOnt CONNUES St wRanimes-. La
transposition de |'EBM dans la pratigue impligue (Fig. 1)
d'intégrer 'empertise clirique ains' que les preuves scien-
wfigues disponibles et ies préferences du patient qut jouwent
up role imgortant [5].

Le processus de décision meédicale est un processus misl-
tdimensionnel complexe qui ne peut phus exciusivement

Figure 1.
cae

L processus multiormensionned de @ denision meo

reposer sur 'expénence et le jugemert du climcien, paur

deUX raisons principales :

» ["accroissement constant de la quantté et de la comple-
Eité des donndes scientifigues médiales publides 2t le
mangue de formatior des cliniciens & leur analyse cni-
vique. Mus de 3000 publications concernant ke Cancer sont
mdexies tous bes mois sur Medline dont une Centaine
d'essats randomisés |

® |gs deux composanies de la décision médicale partagées
par les deux partenaires de la relation medecin —patiert,
la connaissance chez le médecin et kes préférences chez
le patient [7,8].

Dars ce contexte, les résultats de la recherche clinigue,
I"nformation du patient et ses préférences dans ke chotx du
trasterrent devennent des éléments primordiaux indwspen-
sables de la décision médicale.

‘Wous aborderons donc dans cet atticle ces trois dimen-
mleiiplmmpltmﬁul EBba: Iupréﬁrenuﬂh

des patients dars les RPC, "exemple de la cancérologie.

Evidence-based medecine (EBM) et
préférences des patients

De tout temps, les patierts ont su manifester leurs prafi-
rences en matiere de soins, en demandart un second ans,
en chotstssant des traitements alternatifs, en se pliant ou
non au traitemert prescrit [9]. En pratigue, cette approche
d'intégration des préférences des patiens se trouve limi-
tee par |'hétérogendité des préférences entre bes mdividus
[guestion de |a représentathvité des valeurs des personnies
corsultées pour la defimition d'ure recommandaton) et par
la non-persistance des préférences chez urn méme indridu
au cours du temps. En effet, la décision d'entreprendre un
trasterrent lourd ou de longue durds avec des effets secan-
daires importants pour un béréfice individuel incertain, est
un chotx complexe et pas forcément rationne.

Les choix et préférences de U'mdividu sont détermings
par 5es waleurs et ses experences £t sont &n conséguence
inconstants dans le temps. Certaimes personnes se décident
en faveur d’un trattement agressif, méme s les beénéfices
sont faibles afin de metine « toutes bes chances de beur cote -
et « de ne prendre aucun risque -, d'autres attribuert plus
ﬂ‘mtmwmmmnm#ﬂmdtmmmm
un béréfice statisthgue futur [10,11].

Citons aussi & titre d'exemple, a2 problématigue de
I"ntegration des préférences des patients dans les projets
therapeutigues de médecine intensive. Un nombre Crois-
sant de patierts entrés dans la phase terminale de leur
malade sort admis en soins intensifs durant lesquels des
décisions de limitation thérapeutique ou de traitement pai-
latif dorwent souvent &tre prises pour éviter |'acharmement
thérapeutigue. Le principe d'autonormie weut que le patient
—ou @ defaut ses proches — prennent ces decisions de fin de
vie aprés une information ka plus compréhensitle possible,
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L'exercice de |'sutonormie se heurte, en soins intersifs, a
des difficultés lides & |'&tat des patients, aux trattemsents
Arvasifs, mais ause aux batriéres liées 3 organisation et
& la communication. Ces derriéres sont surmontables par
une approche proactive du patient et de ses proches pour
informer des perspectives parfois mitées mais agressives
qu'effrent kes traiterments de medecine intensive, et inté-
grer la possibilité d'un traitement palliatif, afin de prendre
en compte au mieux les préférences des patients dans la
définition des projets thérapeutigues [12].

Une décision médicale fondée sur la
science et partagée avec le patient?

Dans cette prse de corscience de ia complexité de la déci-

sion medicale, se pose la question de la compatibilité de

L'EBM avec une prise en charge globale de |'indrndu appe-

Lée auss patient centered medicine [13—15]. La pratique de

L"EBM s"éloigne-t-elle du dialogue médesin—patient ?
ie reproche souvert fait @ |"EBM est que ce concept

est davartage orenté sur la maladee et ses sympidmes et

attribue un trop grand posds aux résultats de la recherche
climgue, au détriment de [“rdividu et de ses préférences

[16]. L'EB™ et ses outils, notarmment les RCP ont &t

considérées comme une approche normative ge la decision

medicale ayant tendance d s substituer a ["expertise pro-
fessionnelle gt au collogue mdividuel avec ke patient.

La relation médecir-—-patient dans la décision médicale
peut prendre drfférentes formet 117]. Surun plan théorigue,
Les auteurs disTinguent trods modéles
* dars le modéle -paternaliste-, la décision est prise

par le madecin sur la base de |"hypothése gu™il choi-

sit le mellleur traitement pour son patiend. Celui-ci a

un role passif dars le processus de décision. L'échange

drformations £5t rédut et essentiellement unilatéral,
du médecr au patient ;

& dans le modéle de la «deécision informée« (informed
decision-making model), la décision est prise par le
patert sur la base des informations gut [ut ont &t trars-
mices par e médecin, Le rile du médecin est de fourmir
Bu patient une information suffisarte pour permettre a
celu-cf d'effectuer un chofz éclairé en forction de ses
praférences ;

» dars le modele de | - décision pariagee - (shored
gecision-making model). e chioix du trattement le plus
pProprié repose sur une décision prise en commun entre
le médecin &t k& patient. Ce modéle implique. un véri-
tabie dualogue et un échange bilatéral 4 nformations et
de préférences.

Dars le processus de prise de décrsson, Charles et al. dis-
tinguert trols tapes: |'echange d'wnformation (direction,
nakture et guantite d'information), la discussion sur les pré-
ferences et |a prise de décision [17]. Dansun rapport remss
au mimstre de [a Santé en 1998, le Corsell corsultatif natio-
nal d'éthique (COCWED & déclaré que « la décision partagés
reste la forme de déciston |a plus souhattable -, Cependart,
ce rapport souligre gu'il ealste upe Tupture impertante
entre kes obligations L&gales et |2 pratique réelle et que le
partage de la décision, tel gu'il est défind par ke COHE, est
toin d'&tre géneralisé. La - décision pariagée - tend désor-
mais & corstituer un rmodéte alternatif de référence [18,19].
Une banre relation medecin—patient passe par la recon-
naissance de |2 place des patrents dars la détermination de
ceriaing aspects de la déoision thérapeutique sur la base de
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leurs préférences et de leur expérience [20-iZ]. La prise
en compte de |"avis du patient deviert ainsi 'enjeu de la
medecing, tenant compte auss de |3 « vie - du patiert plutdt
gue du = compt =, L'implication des patients dans la deciswon
médicale peut contribuer @ amélorer leur connaissance des
possibilités thérapeutiques, les aider & rmeux accepter et
suivre Les traitements, et leur permettre ainsi de retirer ung
plus grande satisfaction des soirs recus [21].

En pratique clinique, la participator du patent & &
prise de décision peut prendre plusieurs formes intermé-
diaires. Le rile gue les patents eux-mémes souhaitent
régllement avorr dans (2 prise de decision 2 818 peu etudié.

notamment ['accent sur le falt gue les différents degrés
d'implcation posstbles dépendert autant des patients gue
des médecins [24]). Il apparait auss! que la recherche
d'information et |a volonté d'implication peuvent éwoluer
dans k= temps, 2t gue la demande dwrformation re sigri-
fie pas toujours gue le patient sauhaite &tre impligué dans
{a decision medicate. Cetbe étude montre également gue
cette demande d'implication ware selon plusieurs fTacteurs,
comme [a conrassance ou 'expénence de la pathologie,
{2 personnalité et aussi, le degré de confiance du patient
enwers L'equipe madicale.

La présentation des résultats de qupétt francaise
coordorrée par la DREES et l'ingerm’, mende en 2004, sur
les conditions de vie des malades, deux ars aprés Iediig-
nostic de cancer, mantrent des résultats qut corroborent
cetie hétéropéneité des préferences des patierts en matiére
d'implication et donc la nécessité pour les professionnals de
5"y adapter. Cetre enguéte, qui fait référence & la situation
des malades avant le lancement du plan cancer, fait ressortir
1a nécessité d'ameéliorer les échanges d"informations [25].

Evidence-based medecine (EBM) et prise
en charge informationnelle des patients

Let nformations. transmises aux patients ne sont souvent
pas conformes aux donness factuelles de la science £t ont
tendumnprhmterdﬁmmdeum;eﬂﬂs BveC une
accentuation des bénéfices et une atténuation des risques
et effets indésirables [11, 28], La majorité des patients sou-
hartent étre informés sur ks avantages et inconvenients des
tratterments. La satisfaction des patierts concernart leur
prise en charge o5t lide & la réponse apportée & ce besoin et
Cconstitee un critére important de |'cbservance thérapeu-
tigue [27]. En revanche, [absence d'information semble
joer un rble important dars les difficuités d'adaptation
psychologique assoces @ |'aanonce du dagnosiic et aux
tra‘terments [28].

Unie revue de 2 littérature internatonale réalisés par
Moumjrd-Ferdjaoul et Carrere a montré gue les besoins
d'information des patrents concernert (2 nature de la mala-
die, les causes, le pronostic, les modalites de prise en
charge, les résultats, les bénéfices et les effets secondatres
des traitemerits [29]. Le type et Le niveau de détail des wnfor-
mations souhaitées evoluent en fonction des étapes de la
prise en charge et de 'acceptation de la maiadie [30.31]).
Chez certaines personres malades, plus slles e sentent

" Préseniglon de l'enguble au minislens de la Sante le 27 mars
OB
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angotsees, plus elles souhartent des informations. D'autres
ne sauhaltent pas recewolr ume snformation détadliée et
adoptent une pasition passtve [31]. Une information qui va
au-dela de ce que ie patiert scilicite pewt avoir ur effet

Linformation des patients constitue aon seulement dn
bescin mais un droit pour les personnes malades et wne
obligation pour e medecn. Elle fait 'objet de plusieurs
texies juridiques et réglementations par exemple, loi
Huriet 1988, Code de déontologie medicale 1995, Lol du
4mars 302 relative au droit des malades et & la qualite
du systérme de santé). Cependant, le désr des patients
attents de cancer d'Stre informeés sur le diagrostic, kes
trartements et ke pronostic, est souvent sous-estimeé par kes
praticiens [33—38). A ces réticences, s'ajoutent le prongs-
tic particulrérement sombre d'un grand nombre de cancers
at ["incertitude des résultats au niveau individuel. I n'est
pas rare gue ke patient, en consultart différents médecins,
mmmmimmwm Celles-

er réaltté a |'expression de préférences
des cliriciens consultés vis-a-vis des optons therapeutigues
dars cette situation chrigue.

Les clinicens ne sont pas toujours suffisamment formes
pour s'imscrire dans une démarche d'information médi-
cale au patient au sens pédagogique du terme, Cest-a-dire
expliguer aux patient et ses proches la maladie et les dif-
férents aspects de la prise en charge, en tenant compte
des connzissances prealabies du patient, de son miveau
de compréhension et de ses representations de la mala-
die. De plus, les conditions maténelles des consultations
ne favorisent pas toujours une transmession d'infarmations
de gualité: consultations trop bréves, surcharge de tra-
wail, margue de disponibiliteé du medecin, suCCession
d"intervenants différents ; locaux mal adaptes, etc.

Le langage utilisé et le mangue de temps des médecins
constitwent souvent des obstackes & "acguisition d'un saveir
par le patient.

Four améliorer cette démarche, une des réponses est la
mise & disposition de guindes d“information conformes aux
donnees factuelles de la science {evidence-based patient
information), associant les patwents & toutes bes étapes de
|"élaboration de cette information (39 40]. C'est ce gue pro-
pase & programme Standards, options: recommandations
[SOR) Sevoir Patiert” pour les patients attents de cancer et
kewrs proches [41], en proposant des informations valdses,
compréhensibles et accessibies aux personres malades et a

4 Le programeme - Slandands, sotiorn: recormmandations . (S0R)
e carcrologie & & inilie gar 8 Féde-ation rationale des ceptres
de lutke contre & canper (FRCLCC) er 7993 Linstitul rationsl
du cancer [INCal, notamrmenl charge par la loi du ¥ soll 3004
de produire ws recommancalions nationsles en canoérologie el
Uinforrmation destines i tous fes publics, esl en charge, cepwis mai
J00B, ges productioes SCR et S0R Savair Patienl et et cessionnaire
dey droits de proprietd intelleciuelle v afférerts. L'institut ratic-
sl s cancer crée en mad 2005, et Cagenice wanitaie charges de
CROTCONRET {3 palitigar NAboNALE 08 IUTHE CONTIE & CANDET CARS es
damaimes o A moherche, de ' organsation 0Fs 5005 oF LA preven.
tan, ou capistage ot de (information des pubdics, Le programme
SOR Savoir Patient ot les proguctions correspondances, s 'nscrseent
depais mat 008 dars (e cadee du devepopement, ¢'une platefonme
d'infeomation meduca.e de redenence st Les canoers, A destination
dns patients et &n leurs praches, i plateforme Carcer Info, réalisdn
en parterariat awer la Ligur natmnaie contre ke cancer, en coda-
DOrATAN AVEC LIPS ASSACIATIONG ot (s WISETTUDONS qui produisent ou
diffusent des farmations sur ios cancers,

teurs proches, ainsi gu'ure base d"nformation synthétigue
pour ks prafessionniels de santé.

De plus, la mise en place dans le cadre du plan natio-
nal de lutte contre le cancer’, du dispesitit d'annonce,
s'wrscrit dans cette volontg d™instaurer oes le début de la
maladie des moments d'information, de discussion et de
soutien avec différents professiennets de santé en fonction
des bescins de la personne malade et de ses proches. Méme
si ce dispositif n'est pas encore operatonnel partout et gue
s0r orgamisation vane selon bes établissements de soins, il
tend & se généraliser au sein des étabimsements de soirs
g1, souhaitons-le, & étre &tendu aux annonces de toutes
pathologies graves.

Le desir d'étre informé r'est pas nécessairement syno-
nyme de wouloir décider de sor traitement. Le désir des
patients de participer & la décision médicaie est trés
variable seion les Studes [29]. En cancérologie, une étuds
de Blarchard et al. a montré gue sur B9 patients hospitali-
s&g paur cancer, 92 % souhaitaient recewoir ure information
compléte et seulement 69 & d'entre eux soubaitaiert patti-
ciper au processus de décision [£2]. Une enguéte francaise
menae en 2001 auprés de 1870 patientes dans 85 centres de
soins 2 révélé aing que 63 & d'entre elies =& sont vu affrr
La possibiling de chostsir entre différentes options de trarte-
ments, mais 18 ¥ d'ertre eles seulement ont effectivement
participd & la décision thérapeutsgee [43). Certams malades
sounaitent wne information sur les ratsens gui expliguent
ke choie d'un traitement, plutdt gu'une participation a la
décision therapeutigue [44]. Prendre la décision du trarte-
ment pourrart signifier pour le malade devoir en assumer be
résuttat et se sentir resporsabie d'un mauvais chota en cas
d'échec ou de complications.

el gue soit le degré de participation soubaité par le
patient, e dialogue médecin—patient est au coeur du pro-
cEssus oe prise de déctson afin d'identifier les besoins du
patient et d’adopter une approche ndhidualisée concer-
nart |'infarmation et la participation a la décision. Le chote
du iangage et la prise en compte de la perceplion gu'a
ie patient de la maladie et de ses traitemerts, consti-
tuent des élements fordamertaux du dialogue. La fagon
de présenter l'information B, en effei, un Wmpact impor-
tant sur le choix du patient. Une enquéte francaise, auprés
de 3820 personnes, rapporte gue 60 E d'entre elles consi-
dérent gue «souvent, les meédecins ne disent pas tout au
maiade suUr Son CRRCEr = Bt OuE « 8n géreral, les malades du
cancer subissent bes traitements prescrits par les médecins
sans pouvoir donner leur avis « (bY, T &) [45). Cette opinion
contraste aver celle des 218 personmes sOignees au cours
de leur vie pour un cancer — 5.6% de "échantilion — qui
egpriment le sentiment d'avoir disposé de suffisamement
d'informatiors sur la maladie (B1,2%) L'opinion des per-
SOMMEs ayant ur proche soigneé pour un cancer est proche de
celle des patients avec une régression des opimons faw-
rables selon 'état de samté du proche. Ainsi P6.4% des
personnes dont e proche est gueri ou en rérmission affirment
que leur proche a dispose de suffisamment dinformation
sur la maladie contre 50% des personnes dont le proche
est decéde des suites de son cancer. Une snquéte réali-
sée an 2003 supres de 1002 maiades dans kes 20centres de
lutte contre ke cancer montre gue les pattents les personnes
irterrogées Jugent leur miveau dinformation sufisart, gue
ce soit sur leur prise en charge (84 %), leur maladie (B1 %)
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pu ses trartements (B0%). Qutils se sentent ou non suf.
fisamment bien informés, presgue la moitié des patients
mterroges (48 %) recherchent des informations complémen:-
taires sur leur maladie. Les mayens d'infermation les plus
fréguemment crtés sont kes medias (3BY), kes médecing
{15%) et |es proches (BE), Dans une Etude canadienne,
T1E (de 191 patients) cherchalent activemrment une informa:
tion complémentaire et 50% utilisasent Internet pour Cette
recherche, Pour 81 des patients, lemédecin restait la prin-
cipaie source d'nformation [46].

Ces échange: d'nformations entre & médecin et le
patient vont concourtr 3 des discussions sur les préférences
du médecin. celles du patient et son degré d'wmplication
dars la décision médcale et soulévent plusieurs questions
concernant le type dwformation a donrer et la facor de la
Ccommuniguer au patient. Les patients & qui on propose un
traitement en canceralogie n'ont gendralameant Que peu ou
pas d'experience cONCamMant ses corséquences, bénefices et
effets indésirables. L'attribution de valeurs aue choix propo-
sés reste donc forcément abstrarte, malgré les nformations
fournies. De plus, e domaine de la cancérologhe est caracté.
risé par des schémas therapectigues lourds et compligués,
2550045 3 un iangage techrique spécialisé difficile & apore-
hender pour des non-experts [47], Dans cette situation, le
chotx du langage et |a prise er compte de la perception gu'a
le patient de |a malade et de ses traitements, constituent
des eléments fondamentau: du dialegue. La fagon de pré.
senter |'infermation a. en effet, un '/mpact impartant sur e
choiy du patient [29).

Enfin, e contexte proncstique wariable et [“ncertitude
des résultats au niveay indwdue! accroissent (2 complexite
de |'information a donner et rendent cette communication
difficile. La peur de "incertain &t les éléments de la vie
guotidienne (horaires, réglements, prie} ameénent & raison:
ner sans cesse selon le mode du certair. Comment alors
expivgusr a l'individu la scence de 'incertain, le mode
de pensée statistigue gul raisonre en termes de coblece
tif et non de |'indwidu}, de probabilités et de risgues
d'erreur, L' ircertitude . meme chiffrée, reste incertitude. Le
processus de prise de décision medicale, jusgu'alors essen-
tieliement fonde sur I'expertise et le jugement clinigue du
médecin, cornalt ces derniéres annéss une transformation
importante, du fait de "évolution du rble du patient et
de |'augmertation exporentielle de la guantizé de données
médicales publiées. La complexté des choix thérapeutigues
et l'incertitude des resultais av mwveayw individuel sou-
Higrent l'imporiance d'associer pour une situatien donneée,
'expertise du climcien, les résultats de 2 recherche ol
rigue et Les preférences du patient afin de choisir ke meilleor
wreitement pour ke patient individuel.

Evolution de la décision médicale:
I"exemple de I"implication des patients
atteints de cancer

La decision therapeut:gue er cancérologie est un exempie
ou la participation des patients & 'arbitrage entre les
benefices et les effets secondeires d'une Intervention est
importante. Les bénméfices, parfois faibles, et [“mportance
des effets secondaires des traitements en cancérologwe,
rendent la prise de décision clirique parfors difficiie. Cette
situation confére une imporiance particubiére & ure bonme
connzissance des bénéfices et des risgues des mterventions
d'une part. et aux préférences des patients at valeurs gu™ils
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Les RCP fourmssert des recommandations pour la prise
en charge des patents sur (@ base d'une aralyse de la lit-
térature scwentifigue. La formulation de recommandations
fait appel & l'expertise professionnells et impligue diffe-
rents types de jugements. Toute évaluation a wne part de
subjectivite at la composition du groupe peut Bvoir une
wfluence sur la formulation des recommandations [48]. Les
jugements de valeur sont déterrminés par les représenta:
tions gu'ont kes experts de 2 maladie et des interventions
[4%]. Plus raremert, ie processus d'élaboration des REC tent
compte des expériences et préférences des patients. Plu-
sleurs travaul ont montré gue des valeurs et préférences
divergertes des patients peuvent &tre wne ranson imgor-
tante de non-suivi des recommandations par les cliniciens
[50-53]). Cependant, bien qu™il am été montre gue les AP
en canceérologie sntégrent plus socuwvert les opinions et bes
préferences des patients gque les RPC d'autres pathologies,
cette démarche est loin d°&tre systématigue [54). Cela est
lie aw contexte cutturel mats aussi & |'abserce de meéthode
et de mangue de mayens pour impliguer les pabents dans le
processus d'élaboraton.

Un travasl mené par la collaboration eurapéenne ADorai-
sal of guidelines research B evalugtion |AGREE) a défim
l'imégration de ["ewic des patients et de leurs préfé.
rences comme |‘un des critéres de gualité des RPC
{hitp: ¢ fwrwagreecellaboration.org ! §. Dans la littératare,
plusieurs espériences ont &té rapportdes décrivant les
meathodas, mais aussi les benéfices et les &ifficultés d une
telheﬁ'rwdz[ﬁ!q be ces publications, ¥ ressort que
les patierts et leurs proches doivert étre 'mpligués dans
I"elaboration des AFC a tous les stades du processus et que
plusieurs approches sont gossibles.

En aAngleterre &t au Pays de Galles, le WMatio-
nal Institute for Heaith and Clirical Excellemce (MICE)
{hitp:/ fwwew nice.org.ubk) ) @ mis en place un programame
dymplication des patients, de leurs praches ou des représen-
tarts de patents dans boutes ses productions, et notamment
dars |'élaboration des RPC depuis awril 2004, Le Scottish
Intercollegiate Metwork (SIGN) (hitp:/ fwww sign.ac. vk’ )
utilise -egalemert une méthodologie dmplcation des
patients dans Les AFC.

Le programme S0R° en cancerologhe, @ proposé das
1993, des R fondées sur une revue et une analyse cr-
tigue des données faciuelies de la scierce par ur groupe
d experts multidisciplinaire, dars le but d'améperer (2 qua-
lité et L'effictence des s0ins aux patients atteints de cancer
[56]. Tout en poursuivant le développement de guides SOR
Savoir Patient, d'information et de dialogue & "usage des
patierts atteints de cancer ot de leurs proches et &la-
borés. avec leur participation active [41], le programme
S08 3 souhaité intégrer |a perspective et les valeurs des
patierts dans e principe méme d'slaboration des recom-
mandators a destinations des professionnels de santé afin
de renforcer le caractére explicite des recommandations
nationales produites. En 2001, une premidre &tude a evaluéd
la faisakilizé de "wnplication de patientes dans la relec-
ture d'une RPC-S0R. Cette ébude @ €08 positive mats a
concly & la nécessité, d'une part, de définir 'approche
méthodalogigue et tes modalités de mise en ewre et,
d'autre part, d'emisager (“implication des patients & tous
les niveaux du processus d'élaboration d'une RPC, 2t pas
uniguement au moment de la relecture, notamment en
associant les patients au moment de la constitution de
la kste des guestions & aborder dars la recommandation,
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Les premiéres experiences dart e cadre des SOR montrent
que les experts s'intéressent davantage & ["éwaluation des
bénéfices des interventians au détriment des effets secon-
daires, sur lesquels. les patients souhaitent woir figurer
plus @ snformations. Les patients souhaitert également e
irformation plus précise sur leurs possibibibés dimplication
dans les choi thérapeutiques.

Chague patient est unigue. Méanmoins, le cliricien
mmmnwwmmm
rentes. Tout en prenant en considération |es circorstances
chiriques propres & chague patient, les recommandations
muwmwwum;ur

avs defimitf, I ne s"agit pas d'une norme, applicable sars
terir compte de |'avis des patients. Blen que ces documensts
d'aide 3 la décision muummhm

mummwn{r Il s"agit
de réumions régulidres entre professionnels de santé, au
cours desquelles se discutent 12 situation d'ur patient,
les traitements possibles en fonction des derriéres études
scientifiques, L'analyse des bénéfices et les rsques encou-
rus, aing que ["évaluation de la gualité de vie qui va en
resulter, Ces réumons, gui rassemblent au merimom wn dhi-
rurgien, un oncologue médical et un radiothérapeute, nont
pas pour abjectf de prendre une déciston @ preni, mak
de préciser les choix thérapeutiques et de réunir tous les
élements et arguments nécessaires & [a prise de déciston
dans le cadre d'un dialogue indviduel entre le médecin et
ie patient. Le médecin en informe le patient et lui remet
mnmmﬂﬂkm L'utilisation das RPC

plusteurs options. Béanmoirs, méme lorsqu’il esiste un trai-
tement de référence, cela ne signifie pas qu'il me faut pas
mmhpﬂmhwahm*

mandatiors dans le dossier du patient.

D'autres travaux sont nécessaires afin de déwelopper une
approche plus explicite et d'aclaircir la prise en compte des
valevurs des patients dans ta définition des APC et d"améliorer
la communication aux patents sur les bénefices et incon-
vanierts des srterventiors. En effet, alors gue |"évaluation
clirigue et |'analyse des preuvwes concernant les interven-
tions fort "ebjet de fréguentes publications, le domaing
des préférences des patients est beaucoup mains souvent
I'objer de publications dams la [ittératume internationale,
notamment en <& qui concerna |'impact du vecu du patient
avec ses 0esirs et ses peurs dans L expressior de ses préfé-
rences. Far exemple, dans une publication ge 2002 [57] sur
les selinterrogés aux Etats-Unis, deux tiers n*avertissent
pas, au départ. ke médecin de leurs difficaités financidres
et de leur intention de ne pas prendre e trajtement medi-
camentaue prescrit, 5'il est trop cher pour €lies. Parmi ces
personnes, 35% n'abordent jamais ce probiéme avec ieur
medacin. Dars 66 & des cas, elles mentionrent quaucun soi-
grant n'a abordé cetie question avec elies et 58 & estiment
que ies services e santé ne peuvent pas les aider pour cela.

En revanche, les persornes qui abordent ce probléme avec
Leur médecin se disent trés satisfaites de cette discussion,
méme 51 celie-c r'aboutit pas toujours 4 des traitements
mEing Colteus ou & une recherche d'autres possibilités de
financement des traitements. Leur satisfaction reposerat
donc sur le fait d"avoir pu exposer leur difficulté. Ces résul-
tats, non transposables tels guels dans le contexte francais,
dorvent nows questtonner néanmoins sur le probléme d'accés
& des soins de qualité pour tous, en fonction des barriéres
financiéres possibles pour les personnes malades.

Une pratigue réeile de |'EAM 25t donc une activitd qua-
tidrenme qui conjugue "expérience chimique, les donnees
factuelles de ia science et le dialogue avec le patiert pour
un partage des sawoits et la construction d'une nouvelle
relation sobgnant—soigne. Encadré 1 .
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DU LANGAGE EXPERT AU LANGAGE
PATIENT :

VERS UNE PRISE EN COMPTE DES
PREFERENCES DES PATIENTS DANS LA
DEMARCHE INFORMATIONNELLE ENTRE LES
PROFESSIONNELS DE SANTE ET LES
PATIENTS

Résumé : Les pratgques médicales onl -considérablemem évolud ces
dernibres années en France. Prendre en compte les préférences des
pulients représente sujousd hus un enjeu majeur de sanlé publigue. Les
relutions - entre  professionnels de santé el pabenis se transformant
progressivement, lu démarche dinformation des patients évolue el
ntcessite de développer divers vutils d'information et d'arde & la déeision
mitdicale, destinés aux professionnels de santd ou sux  persofnes
milades. A travers |'exemple de la prise en charpe des patienis atteinis
de cancer, |'analyse des interactions des scteurs impliqués dans cette
démarche informationnelle fair émerger des guestions de recherche
relutives au transfert des connaissances dans la relation sojgnaml-soigneé.
Le lampage étant partie prenante dans la fagon dont les connaissances se
structurent, la hingwistigue trowve asturellemnent sa place au sein d'un
processes d'élaboration d'mivrmations destinds wox patients e & leurs
proches, en proposant une évaluution des productions et des remédiations
discursives qui visent i leur optimnisation.

Mots cbés ; information ; patient ; préférences ; cancérologe | décision
midicule purtagée ;| inguistique, termznologie.
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FROM EXPERT LANGUAGE TO PATIENT
LANGUAGE:

TAKING INTO ACCOUNT PATIENTS’
PREFERENCES IN THE INFORMATION
PROCESS BETWEEN HEALTH CARE
PRACTIONNERS AND PATIENT

Abstract : [a France, medical practices knew important evolutions these
last years. Takng into pocount patients' preferences represents a public
health priority. As the relations beaween heahh professionals and patzents
have been progressively transformed, the patient information process
evalves too: 1t's necessary W develop evidence-bused informaton’s and
decizwan aids for specialists and patiemits 10 help them in the decision-
making process. Across the experience in oncology, mierdisciplinary
analyses of the correlations of the different actors implicated mn this
informational process, at different stages of the course of care, make
appear several nesearch questions relatmg 1o the wansfer of knowledge in
patient-physician communication. The language being actively involved
in the stucturation of the knowledge: the hinguistic approach finds it
place within the elaboration of patient information by offering an
pssessmenl of the productions and discursive remediations for their
oplirmzatuom.

Key-words: information ; patient ; preferences : oncology ; shared-
decision making process ; linguistics | ferminology.
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Introduction

importantes : le développement du concept de ["Evidence-Based
Medicine (EBM), qui peut se traduire en frangais par « médecine basée
sur le niveau de preuve » ou « médecine basée sur les données actuelles
hhm».ﬂmmﬁﬁmmmfm&dehnhmnmh
Is de santé ot les patients, devenus usagers d'un systiéme de
santé dans leque!l leur implication au sem du processus de déeision
meédicale est aujourd hui un enjeu majeur de santé publique.
Dans un premier temps, nous présenterons ces deux mouvements
complémentaires ¢t leurs enjeux ¢n matidre de prise en compie des
p&mhmhlményammuﬂhmhhm:n
de cancérologic en  questionnant particuliérement
Mvdqapcna et |'adaptation uurdnqnlm d"informations t
destination des patients atteints de cancer. La troisiéme partie ot la

quatriéme partie de cet article éclaireront une des composantes de ce
processus © la dimension linguistique.

1. Contexte et enjeux

1.1. L 'Evidence-Based Medicine

Le concept d'Evidence-Based Medicine (EBM), développé au cours des
unnées 80, vise 4 aider le médecin & identifier, analyser et intégrer de
fagon plus flable les résultats pertinents de la recherche chinique dans sa
pratique. 1] s'agit d'une combinaison prenunt en compte les meilleurs
résultats de la recherche, I'expertise professionnelie et les valeurs des

patients (Sackett, 2000). Autrement dit, 'EBM désigne !'utilisation
mhmahmmm
mb&hshmmkmt&huuﬁn&ﬂed’u

patient.
Sur la base de ce concept, divers outils destinés 4 faciliter la prise en
mhm%khmdmhmw
ont éé développés, comme les synthéses méthodiques et les
recommandations pour la pratique cliniqgue (RPC). Les synthéses
méthodiques permettent de résumer des quantités d'informations parfois
trés importantes, de comparer les résultats de différentes études et d'en
évaluer le potentiel de généralisation. Analogue sux méthodes de la
recherche clinique, le transfert de ces résultats nécessite |'emploi de
méthodes rigoureuses afin de minimiser les risques de biais lids 4 la
recherche, la sélection et la synthése (Greenhalgh, 1997 ; Mulrow, 1987)
Achthmuﬁmhmahpmm
aider le praticien et le patient dans leur décision concernant le caractére
appropri¢ des soms dans des circonstances climques données (Field er
al., 1990). Leur élaboration repose généralement sur une méthode qui
combine une revue systématique des résultats de la recherche clinique @t
la prise en compte du jugement argumenté d'experts (Browman, 1995 ;
Fervers, 2000),

Afin de prendre en compte les préférences des patients dans les
recommandations pour la pratique climique, Eddy (1990) définit qu'un



trartement et un « standard » = Ses comsequences sont commues et 51 les
preferences des patients sont également connues ot unarames.

De ph=, un t=vail mené en collsboraton ewopéerme AGEEE,
Appraizal of Guidslines REsearch & Evaluation, 2 défini ['intégation de
I'aviz des patients et de lews préférences comme 'um des crtéres de
quahté des recommandations pour la pratique chmogue (1) Deaps 1z
Limératare, plusiews expenences rapportent les meathodes. les bénefices ot
les difficultes d'une telle démarche (Taret, 20045

La transpombion de 1'EBM dans la pratigue chimgue souléve
pluziewrs guesnons mwthodolomques, chimques, médico-économiques et
ethiques, en fant que processus nécessitant a la fois la prise en compie des
donnees actuelles de la science de ['expertise professicunelle ot des
valems et preférences des patients (Taiel, 20035 | Taieb, 2008).

1.2 L'évolution de la relation médecin-patient

Depmis lz fin des anneées cinguante le modéle tadihonnel de 12
relatiop meédecin-patient, dif « paternabiste », 3'est progressivemment
transformé. Cemte évoluton 2 d'zbord até portée par des mowvements
-:;lsmmm 1ons de malades, notamment les actions de personnes attewntes

Le: prabiques des pay: occidentaux tendent auwpourd hw vers un
paradipme participatif de la prise de décimion meédicale, 3 I'ongine du
concept de « démocrate sanitaire w qu 5'est développé en France dans
les apnées 20 (Chabrol. 2000). Les Etats Gépéraux de la santé en 1997 et
15998 sont egalement les sipnes mportants d une évolution du systéme de
sapté au sein duquel la relation soigné-sogne s'est redéfime (Mowmgid
2009). Ce changement dars 2 relation médecin-panient se retrowve dans
'évelution des textes efficiels | crtons notamment 1z lor Huwet-Semusclat
du 20 décembre 1988, le code de déontolome médicale (1995, la Charte
du patent hospialize (1095), 1o mamwe] Jacoediabon des
établissementz de santé (199%) et la loo n° 2002-303 du 4 mars 2002
relative aux drosts des malades et a la gualite du systeme de sanie

Approfondie par des réflemons swr les relations entre science et
democratie {Latowr, 1989 ; Stengess J002). ce mouvean comtexte place
les patients au centre du systéme de sante. L informaton tout au long des
parcowrs de soins devient un besoin fondamental des persennes malades
et des usagers du systeme de samté et un enjen majenr de samté pubhgue.
D'un cote, ke patient est désormais censé étre actew des soins qu ha sont
propesés, et mom phus imposés, et de autre, le médean est tem
d'expliguer au pahent de fagon appropriee les tartensents avant de les
metire &n EUvTE.

La loi du 4 mars 2002 et I'évoluton de |'orgamsanon des soins
conferent une imporiance parbcubiere 3 'informaton de: pabents et
constfuent un tereau sw leguel vomt se développer des demarches
mformanonnelles shuctwées 3 destinanon de: prefessionmels ot des
patients. C'est am= gue 'information des patients constritue aujourd hm
non seulement wne demande, mas auss wn droit pour la personme
malade. L3 recomnaissance de ce dvont 3 conmbué egalement aux
sante, 2008).

Des lors, 12 personne malade pe peut plus &tre considerse comme
passive et soummise aux decisons medicales. Les professionnels de santa,
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ceux gui savaiemt et décidaient, somt aujourd’hui censés fire des
pédugopues qui doivent transférer feurs savoirs au patients ot d leuss
proches, afin qu'ils participent, dans la mesure du possible, aux processus
de prise de dévision médicale. Ceci souldve plusieuss gquestions
m&'ﬂhmmw e limguistique, guent aux
modalités de prise en compte de leurs valeurs ¢ préférences. Commment
rendre 'information médicale accessible au patient 7 Quels somt les
mhﬁihmmmh-wﬂhmmhmmh

patients dans le champ de la cancérologie, temrain de nos recherches, que
nows nous proposons. d analyser.

1.3. L 'exemple de la cancéralogie

La maladie cancéreuss s un impact sociétul de premier plas,
Directermendt lide & sa fréguence e @ se8 conséguences on lermes de
murhidité e de morlalité, ln maladic a des répercussions A tous les
miveaus de la sociéte.

L'mformaticn des patients sur la maladse of les différents aspects
de sa prise en charge est devenue une dimension essentielle de la gualiv
des soins des personnes atteintes d'un cancer.

Méme =i les dispositions prises pour onganiser la lutte contre les
cancers en France som anciennes, une volontd de décloisommer les
politiques publigues mendes dang o¢ domaine ne s'est développée qu'a la
fin des années 1990, lorsgue tous les acteurs concernds, professionnels,
maludes et pouvoirs publics, se sont réunis pour définir une polfigue
prenant on compie une approche globale et coondonnée des movens @
mettre en @uvne pour lutter comtre les cancers (2). Ainsi, aprés le premier
plan Gillot-Kouchner, le plan cancer 2003-2007 & £1¢ marqué par le choix
de faire du cancer une priorité nationale (Ministére de la samé, 2003),
Les spixante-dix mesures inscrites dans ce plan avaient pour objectifs de
séduine en cing ans o mortalité par cancers de 20 %5 en ciblint sep? anes

la Ie i i ité des soins,
mepremhm hﬁm&mull uﬁnnnw de 1"Institut
national du Cancer (3). Le plan & aotamment dommé pour mission 4 cétle
agence, créce par la lod du 9 aodt 2004 relative & la politique de santé
publique  (Mimistére de la samé 2004), le développement de
I'mformation des professionzels e du public ser Vensemble des
relatifs au cancer.

Sur la base de différems mappors. domt Pévaluation du Hout vonseil
d:l:u-!é-pnb}l:puﬂm 2009) et plus de deux cents auditions pour
dmettre de nouvelles recommandations et de nouveaux axes strulégiques
de Jutte pontre les cancers, un nouvesy plan national va éire proposé au
demnier trimestre 2009 afin de poursuivre les efforts de recherche et
d'innovation. L'information et ["accompagnement des patients resten? un
objectifl central duns ¢ nouvesu plan, Dans celte pesspective, le
Professeur Jeun-Pierre Grinfeld préconise, dans ses Recommandations
pour le Plar Cancer 2008-200 3, de « rendre sccessible aux patients une
informanon médicale et sociale de référence sur les cancers afin d'en
Faire dies acteurs du systéme de soins sy sens plein g (Grinfeld, 2009 :

as)

De plus, dix ans wprés les premiers Frats généraux, la Ligue
conlre le cancer {4) a mitié en novermbre 2008, la « Prermére convention
de la société face au cancer ». Cetle imitintive & rassemblé autour des



malades 1 de leurs proches, professionnels de samié, chercheurs, soteuss
sanitaires ¢ sociaux, associations, élus, chefs d'emtreprise, représentants
syndicaun, atistes, sportifs el grand public. L'objecul de cetie
mobilisation nationsle é&ait d'interpeller 'ensembie des citovens et
d envizsager des solutions concernant fes consSguences de la maladie au
niveay médical, écomormigque, social et professionnel, et notamment en
termes dinégaliés péafrant de nembreuses discriminations (difficuliés
de retour & I'emplod, perte de ressources, 1solement... ).

La mobilisatzon nationale ef, plus partculiérernent, le plan cancer
ont fourni opporunérment un cadre pour la mise en place de programmes
d'information des patients atieinis de cancer, notamment 4 travers le
dispositl de consuliations d'asmonce, le programme personmabise des
soifis et lu mise & disposition d"mformaetions de qualité & destination des
putients et de leurs proches.

La deuxiéme partic de ool article aborde lo probiematique de
I'information des patients iteims de cancer 3 wavers e développement
d"informations de gqualité destindes & répond-e 4 leurs besoins.

2. L'information des patients atteints de cancer : vers
le partage d*un savoir ?

Rtpondre aux besoins dinformation des patients tout su long de
leur paroours de somns conrstitue swjourd hul un impérat § empirgue, gl
el dthigue.

Les panemts ameums de cancer, en Franoce comme silleurs,
soubanent fortement étrg mformés sur la maladie, ses traitements ot les

de ses travtements (Blanchazd er ol 1988 ; Sutherland e
al., 1989 ; Meredith er al., 1998). L'information sur 1'étal de santé of les
traitements constitue un besoin prieritaire pour prés de 90 % des patients
atteints de cancer (Camhi, 2004). Leurs besomns 'informations portent
epalement sur les conséguences de la maladie sur la vie professionnelle,
la vie sociale ot familiale, la vie sexuelle. .. (Moumjid et al., 2009).

Ces besoins d'information varieni d'une personne & |"autre et
evoluent pour chagque individu au cours des différentes fapes de la
malube (Demma, 1999; Leydon, 2000; Loy, 2006). L'engudte
frangaise, coordonnée par la Direction de la recherche, des études, de
I"évaluation et des statistigues (DRESS) of Uinstitng national de la santé
et de la recherche médicale (INSERM), menée en 2004 sur les conditions
de vie des mulades dewx ans aprés le disgnostic de cancer, a notermment
mositré gué |implication dans la décision thérapeutigue ¢st lide 4 la
relation médecin-patient, muis sussi 4 'information donl dispose le
patient, Cetle enguéte a souligné lo nécessité d'améliorer les échanges
d informations ginsi que des o efforts & fournir pour sendre ['infocmation
accessible, en particulier dans un systéme de santé gqui prine 'sceds aux
soins powr tous el dons leguel le patient est mis 8w cour de la
problématique médicale o1 des décisions gui le concernent » (Le
Corroller-Sonano, 2008 ; 147)

2.1 Elaborer des informations de qualité

En cancérologe, les décisions thémapewtiques névessiteni um
arbitrage entre les bénéfices (améloration de la survie ¢t de la qualité de
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vie notamment) et les effes secondmres des traitemnents possibles pour le
patient. Les bénéfices, purfois faibles, el I'importance des effiels
secondatres des traiterments, guss: bien en termes de toxicitd immiadiate
gu'en termes d'effets secondaires & long terme, rendent pasfois difficile
la prise de décision climgue. Les schémas thérapeutigues soni souvent
lourds et complexes, associés 3 un langage lechmgue spéciahise, difficile
& spprehender pour des non-experts {Hadlow, 1991). La conmaissance des
béntfices et des risgues des interventions d'une pari, et les préférences
des  patients €1 valeurs gu'ils aftribuent sux  constquences  des
interventions d'sutte part (Coulier, 1999) somt donc particuliérement
importantes d prendre d compte dans le processus de déosion médicale.
[ est de plus en plus fréguent de voir les paients en consultation
arriver avec des documents imprimés, notamment i@ partir d'internet.

Citons I'étude de Chen, publiée en 2001, qu & montré gue, bien gue le

médecin reste e source d'information principale pour une trés prande
majorité des patients (83 %), 1'internet est devenu pour 50 % d'entre gux
une source d"information fmportente (Chen, 2001). Face awjourd hai &
une d:ffusion de plus en plus large d'iformations sur le cancer & ravers
diffiérents médias (mternet, télévision, outils muoltimédias, brochunes,
elc), le comstal a & fait gue bes mformations conlemues dans de
nombreux documents, ne répondent souven! pas sux besoins des patients
el ni sont pas owours en cohérence avec 1"éat des conmaissances of des
donmens sctuelles de la seience (Conler, 1999 ; Bemsimg, 2000).
Certanes sources gue les patients consultent, & la recherche d'une
information objective e Eable, sont d:ffcilement compréhensibles powr
le o profane » ei peuvent, de ce fail, dire pénémutrices d'interprétations
inadéguates et d'angoisses inetiles (Jadad, 1998),

En réponse & ces consials, les travaux angio-saxens d'Angela
Coulter et ses collégues, en collaboration wvec des groupes de patients &
d'usagers, omt permis d'idemtifier leurs préféronces conmcernamt les
1958). En France, lu Fédérution nationale des centres de lutte contne le
cancer (FNCLOC) et les vingt Centres de Jutte contre le cancer, en
partenariat avee la Ligue nationale contre le cancer €1 les fdérations
hospitalitres publigues & privées, ont indtié en 1998 le programme SOR
SAVOIR PATIENT afin de développer ¢ mettre 4 la disposition des
patients et de leurs proches des puides d information gui tennent comple
de ces oritbres de qualitdé (Fervers, 2000 ; Carretier. 2004). Ce projet
ﬂfi]mmhmsmmmhhmi‘
programme de recommandations pour la pratique chinigue & desination
des spévialistes, smored dés 1993 par ces mémed acleurs de la
cancérplogie frangmse, les Standerds, Options, Recommandabions (5)
{Fervers, 2000). L object:f de ces puides d'information est double © d'une
pirt, metire 4 la disposition des patients et de leurs proches des
informations validées, compréhensibles, accessibles et sépulidrement
actualisées sur les différents aspects de la prise en charpe des cancers
(aspects miédicaux of psycho-sociaux) et d’autre part, de proposer aux
médecing et awtres professionnels de samé  concernds  une  base
d'imformanons synthitigques e compréhensibles en vue 'one meilleurs
commumnication aver les patients venanl les consulter,

La gquahté des informations transmises au patient, gu'elies soent
orales ou écrites, constitue une dimension essentielle dans le processus de
dicision thémapeutique. ol le développement au niveaw international e
national  de  réflexions méthodologigues relatives &  1"éluberation
dinformations éorites de qualité i destination des usagers du sysiéme de



suntd, metamt oo évidence commme ['um des critdres de  gualité
indispensable 4 la production d'informatiens de qualité la participatien
des patients dans le processus méme d'élaboration des informations gui
leurs sont destindes, au méme litre que utilisaton de sources médicales
de référence acwahisées (HAS, 2008). Ces prncpes méthodologiques
mmwlmlﬂrﬂnnkhpmemmt
umhmdmmmuhmkmmpﬁnm
gQuesbons au sein du processus d'elaboration des informations © comment
prendre en compte les valeurs et préférences des patients T Cuels sont Jes
mm&“mwhml'mﬂkm
pour les patients el les professionnels T

2.2. Prendre en compte les valewrs et préférences des
patients

D tout temps, les patients ont su manifiester leurs préferences en
manére de soms  en demandant un second avis, en chosissant des
tradtements altematifs, ¢n s¢ pliant du nom au tERement prescrt e,
(Haynes, 1879).

En pratique, cette approche d'imégration des préférences des
patients se trouve limitde par Ihitéropénéité des préfirences entre les
individus gui souléve la guestion de la représemtativité des valewrs des
persomnes  consultées pour la défimition d'une recommandation ou
Pélaboration d'un document d'information. La décision d”
un traitement lousd ou de lomgue durde avec des effets secondaires
importants pour un bénéfice mdividuel incertain, est un choix complexe
qui n'est pas forcément mtionmel.

En putre, il s"avére que les préférences cher un méme individu
Eveluent aw cours du temps. Les choix ¢ préférences de 'individu sont
déterminés par ses valeurs et ses expériences el ne sonl en conséquenis
pas constants dans le temps. Ceraines personnes se décidemt en faveur
d'un irmiternent agressil, méme si les bénéfices sont faibles, afin de
mettte « foutes les chances de leur clité » e « ne prendre aucun risgue » |
d'untres attribuent plus d'importance aux contraintes immédiates, méme
en perdant un bénéfice slatistique futur (Bremnes, 1995 ; Slevin, 1990).

Les clinkciens ne sonl pas lowours suffisamment formés pour
s'ingciire  dans une  démarche Jd'mformaton médicale au  sens
pedagogque du terme, ¢'esl-d-dire expliquer aux patients of 4 ses proches
ln maledie et bes différents sspects de la prise en charge, en tenanl compte
des connaissances préalablies du patient, de son meveaw de compréhension
el de ses représemtations de la maladie. De plus, les condibons maténelles
des consultabons ne favorisen! pas  lowjours ume  EnSTSSiON
d'informations de quaiié : consultations trop bréves, surcharge de truvazl,
mangue de  dispomibilité du médecn. succesmon  d'intervenants
différents, loceux mal adeptés, eic. Le langage wilisé et le mangue de
temps des midecins constituent souvent des obstacles 4 ' scguisition d'un
swvoir par le patient.

Clest prévisément dans le bul d'améhorer cette démarche gue
s'est développd en France l¢ programme dinformation des pats
atteims de cancer S0R SAVOIR PATIENT (61 en proposant des guides
d'information conformes sux  données actuelles de la  science
[+ evidence-baved patent information ») gui associent les patienls el
MMIMhsm&MHm:ﬁnkMi
leurs attentes en matiére d “information (Carretzer, 2004),
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Motre recherche vise & analyser le processus de production
d'informations écrites 4 destination des patients et de leurs proches, et les

enjeun sous-iendus par la prise en compte de leurs . Ecluirons
ume des composantes de ce processus I inaire © la dimension
Imguistigue.

3. Vers un langage commun

Tout en étant sux prises avec les modiles antérieurs, s rles
patients-professionnels de sunté se reconfigurent peu d pew, e partant,
transforment les discowrs. Dés lors que le patient est présume s'impliguer
dans les choix thérapeutiques, @ se doit de détenir les dléments
d'information nécessaires 4 cotte implication, e qui suppose gue lut sait
rendoe disponible e approprisble une information précise et fiable.
L'expertise doit donc circuler, modifiant les usapes lanpagiers.

Il fawt alors s"interroger sur les condilions susceptibles de rendre
possible "svénement d'une culture « périmédicale ». Celle-ci passe par
les mols, ceux des soignants hien siz, mas aussi ceun des autres patients,
que 'on renconire, avec lesquels on échange, des proches, & qui il faut
dire, s confier, expliquer, parfois massurer. Les communautés médicales
sont des communautés langagiéres nhomogénes © les fagons de dise
varient selon les échanges, les acteurs; les supports, les lieux od elles
circulent et les pratigues gui Jes convoguent. Or parler la méme langue
est la condition fondamentale du dialogue, et les erminologes, au oweur
des disoours des professionmels de santé, brouillent souvent les
Lnﬁuukmhhilthh:ﬁm&iumihmrmml
leur spproprnation sont complexes. [ls passent pur lo mise en awvre du
jargon médical. Le point nodal réside en effet en lu fagon dont les termes
von! ére convogiés, la maniére doml 1ls sonl exhibés ou au contraire
ignnrts, les moyens par lesquels sont mises en auvre les sessources que
la langue met i disposition pour construire des discours. En outre, dans
ummfwkhnﬂmﬂumm
vienmeni & en miéler, donnam! leu parfois i des mésmterprétations,

It s*agt done &' offnir des éléments de langage commaun, et duns
I'ensemble des mots circulants, des points d'ancrage, des mots réféTents,
d'sjuster le comtenu sams bien slr, e c'est 1 1ouie ln difficulté, mettre en
gueston sa vabdité. Au vu de cel enjeu pragmatique, les docunents
d'information doivent devemr des instruments au service d un dialogue @
établr emire les patzents, beurs proches €1 les professionnels de samié. Les
puides somt 4 considérer comme de réels « outils » d"informaton, au sens
de Lero:-Crourhan (1964) - le document protonge 07 Pacte discursif du
professionne] de santé avec pour objectil une optimisation des échanpes
langupiers, e done une meilleuse compréhension de la prise en charpe.
Cette viste pése bien dvidemment sur ia construchon des textes of les
formes qu'ils convoguent.

3.1. Une linguistigue qui s'appligue : considérations
epistémologigues

Duvers champs disciplinaires ont depuis longtemps vu émerger
humhnhnﬂm».hmﬁqmmmﬁm.mmﬁﬂ@pn
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exerple. Destindes & produire des connaissances el @ répondre & une
demande sociale dasis e méme temps, ces recherches-achons méhen! le
cherchewr hors des laboratoires en prise directe sur le terrain ol il devient
parfois acteur & part entiéne,

[Dhsons d'emblée gue pour ke linguste, par nature descriphf et
peu coutumier de prescriptions, répondre 4 une demande pratique n'est
pas une démarche spontanée. Dans Je champ de la hnguistique, il existe
certes une demande sociale gui méne les linguistes 4 e sollicités
comme « experts » afin d'évaluer les pratiques langagéres de divess
pomis de vag ou d'émetire des propositions (cf. notammen? Bowverel et
Gaudin, 1997 : Depecker, 1997 ; Delavigne, 1999 ; Goosjean ot Lacoste,
1999 ;. Léglise, 2000 ; Boreeix et Fraenkel 2001 ; de Vecch:, 2004
Condurmines, 2005), mas la chose et loin d'#tre naturelle.

Dutre: le fait qu'il soit pra dans leur nature de prescrive, ergamber
le versant applicatif nécessite de savoir se situer par rapport aux discours
scientifiques disciplinaires m;wmamm{m‘?hm
guelle légitimité ? Comment les sdapte-on 7 De guelles théories
Inguistigues est-il licite de partir ? Quelles méthodologies comstruit-on 7
Litre partie prenante interroge le statut du chercheur © son sdle, ses formes
d"implication et son rapport avec som ohjet s'en trouvent profondément
madifiés. Engager une démarche interventionmsie oneniée vers ume
transformation des pratigues socio-discursives méne la réflexion dans
deux directions : d'un cdté, do point de vue de la discipline. de "autre, du
point dit vue du termin,

= Du point de vee de la discipline, en étanl tout & la fiois
sbservatenr et acteur, guelle posture épistémologgue adopter T Quel est
le stetul de cetie ewpertise linpuistigue, de cette -« participation
observante » 7 Cetle position réclame de fortes exigenoces théorigues ot
méthodologiques, en sachasi gque les théories s¢ révélent parfois peu

- Du point de vue du demandewr, guel apport le lnguiste
pppocte-1-i 7 Quelle dissermblance entre les résullats escomptés pas le
demandeur et les sésuliats réels 7 Quelle réception en a-1-2] 7

Afin de ne pus faire place i des pratiques auw coup par coup e
wller pu-deld de préfécences subjectives puiddes plus par I'muition gue
par une théorisution, il convient de se doter d'outls méthodologiques
fondés sur un secle théonigue solide.

32, Une réponse a adapter: wune démarche
socioterminologique d ajuster au lerrain

Cetie implication nécessite de faire euvre de valosisation,
mutrernent it de mettre la lnguistique au service d'un objet qui Tu: est
exténieur. Il s'ugil assurément, avant d'émettre toule propuesition, de
décrre et de comprendre les pratigues sociales du champ, de fenter de
dégager les spéoifcités des discours circulants, et d"ident:frer ce gue nous
pouvons appeler des « événements » langagiers, des faits de discours sur
lesguels |"attention dodt &re portée. La position de sscherche of le modile
d"analyse de ces discours biea particuliers dosvent étre clairement &ablzs,
tout comme les modalités de I'intervention,

Il s'avire vite indispensable de décloisonner les ressources
thiongues et d'imferroger depuis une position disciplmaire différents
champs selon une approche o modulaire » (Bonhomme, 2008). Si une
science des textes est sans nul doute 4 comvoguer, force est de remarquer
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gu'elle est fparpillée ¢ fragmentaire. Les propriétés Lnguistigues de
l"objet « brochures pour les palients » ne sont puére caractérisées et les
descriptions quasi inexisiantes.

La démarche gque nous evons engagée procéde de la
sovioterminologie en tant que champ enmglobunt et pomt de départ
disciplinaire. Le programme socioterminologigue vise & snalyser les
mécanismes d'usape et lo dymumigue du fenctiennement des termes, en
prenant compte de la diveraté des pratiques langagiéres situdes, omales
comme éerites (Gaudin, 1993). En s"intéressant 4 la circolation sociale
des termes, sa problématigue s¢ montre trds pertinente pour [analyse de
ce type de descours. S appuyant sur les concepts de la sociolinguistique et
mitdprant la dimension sociale, la soctoterminologie a pour vocat:on, par
wune descoption du termm, de metie en évidence les mouwvernems
terminologigues. L acoent est mis sur les pratiques langagiéres et non sur
la seule « langue » réglde des experts et des normes. Saas en rester aux
dtudes descriptives, 'utilité sociale se situe au caeur miéme du programeme
soctoterminologique. Dans une perspective « gloltonomgue », concept
proposé par Lowis Guespin @t gu'il résume de la fagon suivante :

Lu glottonomie propose, 4 la snte de analyse d'une silustion langagiére
particulitre, les modalités d'une imtervention sur fes pratiques langagiéres
propres & cete situation, (Guespin, 1985 : 26),

la soctoterminelogie s¢ diote d'une double vocation : « d'une part déorire,
o"mutre: part informer » [Gawdin, 1990 ; 178), convoguant des outils issus
des mmalyses de discouss, de la limguistigue de 'mtersction, de
I"énonciaton, de la sémantique interprétative, de U argumentation. Nows v
giouterony ol la linguistigue textuelle (Adam, 2005), attentive aux
guestons de cobérence, de cohésion, de progression, et la pragmatique,
ou plutdt, la pragmoaterminologie (de Vecochi, 2004},

L 'analyse socioterminologigue des concurrences dénominatives a
moniré combien les twrminologies varent selon les soleurs, les échanges,
les suppaorts, les eux od elles circulent et les pratiques gui les motivent,
en bref, leuss venditions de production, de circulation et de séveption
(Delavigne, 2001, par exemple). Dans une wvisée d'efficacité, cetie
mwhmﬁh:ﬂmﬂmmmm;ﬂdﬂhwe

pronostic. n'wmamwp-rmsﬂ
attention prétée a o type de « malemtendus », demmnwhpu
peul débowcher sur ume o surinterprétation » du discours médical
(Fuinzang, 2006).

3.3, Un préalabie : une description terminologigue

Ces  présupposés  théomgues onl pour  conséguences
méthodologigues de metire s cowr de "mtervention une démarche
descriptive. Une premiére étape passe donc par le repérage des termes en
circulation dans les communautés en présence, Damalyse deé lewr
fonctionmernent e de lewrs wsages. C'est seulement sur ces bases qu'un
regard informé peut étre apporié.

On peut circonscrire fa communawte médicale autour d'acteuss
identifids - médecing, infirmidres, chirurgiens, clhimiothérapeutes,

nthﬂh!ﬂpem 15 constieent une commumauié pea  homogene,
nﬁmnmnmﬂemﬁuuul‘mmmw&rll*ﬂ&lm
Claude Beacco, des «communauiés discursives nucléaires » (1995

11
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158). On doit v intéprer des professionnels gue l'on n'inclurait pas
d'emblée duns le domame de la caneérolome. mais présents suprés des
patients :  travailléurs  sociaux,  socic-esthéticiennes,  bénévoles
' association... Clest cette communauslé héléropéne gu'un patient est
conduit & rencontrer gl avee laguelle il va échanger sur sa maladie, mais
aussi  sur s vig  guotidienne, ses difficulds  pevcholopigues, ses
problémes sociaux. Le vocabulaire circulant dépasse alors e stmet
vocabulaire médical : 1"on veil sppuraiire pnsi des termes comme
curatelle ou sawvegarde o fustice, téputés appartemr au dommne du
dront ou du social, sins gue des vocables comme dispositi’ d annonce og
PrOgramme we de suins, wsus de 'évolution de 1"orgamsation
des soins en i

Par ailleurs, les termes relatifs au cancer circulent bien au-dela de
ces sphires spécialisées - st le patient parle sux fquipes meédicales, il
purle wnssi & dautres patients, § seq proches, B les médiag. reparde la
Wldvision, consulte 'internet.

Clest dire la multiplicité el la variéd des discours suxguels il est
confronté, et par Ji, fare le constal (bamal) de la wvaration
terminologique ;| variation diachromque (ln cancdrologie plisse pew i pew
vers | ‘oncologie), digtopique {sclon les éabhssements de santd ou les
services), diastratigue (qui me? le doigl sur les clivages langagiers d'une
communawté  hétérogéne) el.. idiesyncrasigue (le patienl évolue,
apprend, s¢ saiil des termes de aetre, des autres, bes repremd, se les
approprie...). Mads voild une banaliié qui n'est pas sans poser probléme
dis tors gu'il ne s apit plus de décrire; mais de dire, et donc, de choisir..
ﬁ:hmﬂﬂ:mpﬂﬁmﬂhﬂhhhﬂmlﬂ
putients ? Selon quels critéres 7

4. Une affaire de mots

Améliorer la gualité de ln prise en charge des patients passe par
I"sppropriation des savoirs en rappomt ovec la maladie ef done, des
lesminologies - en Grculation qui en sont l¢ support. Ceile aotion
« d"appropriation » des lermimologies circulantes est selon nows centrale.

4.1, Avec el contre le jargon

Liecusil essentie] méside bien évidemment dans le « jarpon »
médical, sutrement dit les termes el & la phraséologie propre & [activite
médicale. La termnologe est parte premante des  relabons
interindividuelles, intervenant tout 4 la fois dans la commumcation avec
les médecins et les dguipes médicales, dans les échenges sutour de la
maladie gvec les proches 21 d'aotres patients, dang la lectare du dossier
nﬂdmﬂlﬂ;qﬁ&fﬁﬂmmmm#hupmm
comprendre leur maladie, leurs examens, leurs tmntements, mais
dgulement qu'ils puissent dialoguer avec les professionnels de samté tout
au long de lewr parcours de soins. Autrement dit, les patients doivent
identifier el s'approprier les formed [oisomnamtes wlilisbes par les
communawtés langagiéres médicales pour les dévoder, maws
pour les encoder €0 lés manipuler su mieux en fonction de Jeur désir de
dialogue et de participation aux décissons médicales gui les comoernent.
Ce travail d'appropristion est effectud dés lors que les fermes sont
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meorporés aux vocabulaires passifs et actifs du patent, perdent leur
caractére « exotigue » af, en devenant plus famhers, pe procuren: plus de
« sentiment néologique » (Gardin o al, 1974).

Autrement dit, ! pe s'agi pas d'ébe dans ume tachgue
d'evitement termvnclopque a tout va. Au conmeme, les termes 3
comvoquer dans les textes dosvent ebe penses en fonction des usapes
réels, des mots que les patients vont entendre of &tre amends & whliser
pendant e aprés la prise en charge de lewr cancer.

Le: stratépies d'wilizaton de: terme: dorvent éte refléchies
également en fonchion du contexte commmatowe et des emjeun em
présence. Cest dire |'mmportance du choix des mets dits et des mots s
A=t faut-l parler de rénidive T Dont-on wiliser le mot castvation (T) 7
Dioit-on preferer gffer secomdaive ou gffer imdésirable, 'vm ou ["auire
n'achvant pas les méme: grads semambique:, wn gffer secondaire étant
parfous towut sauf « secondame » et effer mdazirable naquary d’ imivoduire
une confusion avec la notion « 4 événement mndésirable mave » (8).

Le hnpmste se fait prescriptenr en fonchon de ses amaly=es, et
dout tenur compte des choux collechfs hiés a des enjeux spécifiques.

Mazis ce n'edst pas gu'affaire de lesaque. Une diffioulié cogrutive
est la, lide a la complenité de la prise en charpe, qui se double d'une
distance sociale, un écart ipstauré enire les experts et le pathent
(Fainzang, 2006). En outre, au-dela de Ia problématique de I"'information.
la colormbon dysphorigue du champ du cancer went complenfier
I'elaboranon de ces textes, tout comme |'absence d'experience améneure
de lz maladie et de ses conséguences, qui parmettrait de fame ancrage et
de ="y raférer.

4 2 Un destinataire d consivuire

Tewte énonciaton prend en charpe 13 guestion de som co-
énoncistenr, méme 51 elle reste implicite. Iz notion de « public visé » est
bier évidemyment centvale. Or le « patient » est un public powr le moms

betéropenes. Et. de sworoit, ce « pahent » evolue tout au long de som
d'information 5 adressent 7

Le public ne saurait ere un donne : ¢’ est un consinut. Il convient
domc de savowr quel modele de lectewr on se domme. Une approche de
I"usager nous est offerte par le buass de groupes de patients régmes sur des
themes préms (cancer du sein cancer du pownon, cancer de la prostate,
cancer colovectal doulewr. fahgue, sexualite, damarches socales. ). En
nows livrant lewr horizom d'atiente ef en participant am processus
d'alaboration, ces mfermatenrs pamettent 4 esquisser une modeliszhon
dez lectewr: potentiel: afin dadapter am puweux le= praboguoes
rédactionnelles (Caveter or al, 2004).

Teout en zachant que le sujet destinatawe differe forcément du
sujet mierprétant, et que | on ne peut que soubarter un sens probable. .
Les conditions de récephon font qu’aucun texte, guel qu'dl scit, ne sera
regu « coTectement » & fouf coup. Un texte n'est paz en effet une « swte
d'instructions » (Raster eof al, 1994) et les effets d'un discours
copstituent un oljet epunemment fuyant Comme le soubgne
I"anthropologue Michele Penit
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Aucune autorité ne peut conirdler totalemnent la fapon domat un texte est h,
compris, interprété. Souvent le lectewr fait subir sux textes dey
traiternents d'une désinvolture décomcertants, quand bien méme il
entretient aver | objel-livre un rapport en apparence respectusax. » (Petit,
2002 - 17y

%i des procédés identifiés peuvent aider 4 la réussite de |'intezaction, cetie
réussile se Teiowe sams cesse au ped des lectures,

4.3, Optimiser des documents écrits d information

Cependant, 1"mterprétution reste néaminoins sous e contrile de
l'activité disoursive que 'énonciateur déploie pour permetire & son co-
énonciatewr de construire du sens. [1 est possible d'examiner les traces de
mtmwﬂmihmm{iﬁhhwuwﬂ
g concoureal 4@ une meilleurs compréhension e participent & un
wusternent mutuel. Ces margues formelles constituent une entrée par

lle une évaluation pewt aveir lew, en analysant les divers procédés
au facihiient la sémantisation et permetent 'interprétation des lermes-
obstacles, convogquant d'autres mots gui font passerelle.

Opomiser des documents ferits  dinformaton nécessite  de
construire une méthodelopie d'évalustion des textes soumnis par les
rédacteurs. Cette évaluation s'effectue dans un double mowvemen :
analyses et propusitions.

Un premier pan de |'inlervention linpuistigue eslt pmne. snalyse
descriptive des textes awtour des unités terminologiques en termes
d'effers de Lisibilite ot d'acouril de 'autre dans le discours. ] ne s'agst
bien évidernment pas de stigmatiser un savor vulgarisé, mesuré i |'aune
de définitons savamtes dans ua rapport absolutiste a la connaissance.
Centes, des cxperts peuvent dioe conduits 4 juger do carscbine
simplificateur oy réductewr d'un texie par rapporl aux connaissances
vihiculées, ou au contraire, de sa justesse. Mais ce dont 11 s agi icd, ¢ est
de produire des textes dotés d'une cerlaine « ergonomie linguistique ».

La guestion de ['efficacité des discours est une histoire
séculaire... Objet de la rhétorgue et de régles oralomes préscriplives, on
pourTail invitér swtous de cette guestion outre la Linguistigue, de la
Wmil‘mhmmk la logigue, la

etc. Nombre de techmigues de « com» tentent de nous
convaincre gu'il exisie des procédés clairernent identifides pour rendre un
discours efficace. Quelques préceples circulent, que la réductologie
(Besudet, 1999) notummment a contribué 4 mettre en place.

La guestion linguistique de lo production de textes destinés sy
patients est peun documentée. Le (Guide méthodologigue de fa Hawre
Autarigg de Samté (HAS, 2008) décrst les ftapes d'Eluboration de
documents écrits d'information & ["intention des patients 1 des usagers
du systéme de santé. Toutefois, I'accent est mis sur la gualité de
I'infurmation plus que sur les pratigues rédactonnelles. Quelgues puides
existen, proposent des conseils pratiques pour écrire « simplement » du
type o ubiliser des mots courants et courts, fviter les termes technngues,
faites des phrases courles, metter une idée par parspraphe, aéree votme
texie, etc.w {OC, 2002 : Colletie er al., 2002). Mais les conseils offerts,
qui son! autan! de regles dictées par le bon sens, appartiennent & dos
mivesux différents. 5@ certain: imtégrem des aspects de validation,
essentiels en matidre de santé, on ¥ trouve towt sussi bien des éléments
linguistiques que typographiques.
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Les rédacteurs sont & l'affit de ce type de mégles qui lewr
semblent 4 coup siir pesmetite de remmplic lewr contrat de communication.
Cependant, la part faste sux problémes lingustiques v est réduite A
guelgues préceptes lenicaux et syntaxigues. Ne dépassant pas une vision
instrumentale d¢ la communication, ces Teceltés empinigues souffrent
d'une carence majeure : elles ne sont pds problématisées ¢ ne tiennent
pumdunm’ﬁuh:,dmwwh;hﬂmdﬂmhmm‘hh
guestions d"appropriation des

Cuuhmtpmuﬂﬂmmlhuuuﬂﬁmpﬂun
toul cas & assurer { eficaciié 4 un fexte. En la mabiére, on ne saurai ’én
contenter dans la mesure ol c'est 'ensemble de ce qui constitue le
dispours qui v premd part - osa stmctre, les formes  discursives
convoguées, ses conditions de production, de circulation el de
reveption... Le format, le support, la matérialité méme des documents
{qualité du papier, coubsurs, typographie, taille des camactéres ...) et
Vensernble du paratexie (res, llustrations...) sont des éléments non
triviaun qui pésent sur la réception des documents,

4.4. Prendre son lecteur par la main

Dans le processus d'élaboration des puides d"wiormation,
professionnils, patients © proches imtervienment A4 des  dapes
déterminées. La chaine d'écriture transforme um écrit mitial en um
ensemble de versions successives ol somt colligés tous les tours
d'éeriture accompagnés des commentaires des experts, des patients ¢t des
rédacteurs. Chacun v entre avec son histoire conversationnelle, sos idées
sur ce qu'il faut dire ou ne pas dire, commen? il faut le dire, avec ou sans
tel ou tel mot, ete. La brochure en devenir devient le lieu de clivages «t
de prises de position emtre expests, ol se négocienl ajustements et
compromis. En face de ce discours plurilogal, le hnguiste doil se faire
médiateur, position parfois inconfortable et qui ndoessite, en tout étal de.
wzrase, une bonme conmiissance non sealement des pratigues discursives,
mmhmmmﬁm:ﬂsmlhh:nmwhml
des pédacteurs, des experts, des patients ¢l des proches gui mlerviennent
dans le processus de rédaction se croisent et se fassent entendre, pour
composer un document gui convienne i chacun e, prioritairement, sux
patients

Une évaluation de la gualité des discours produits peut étre
menée en exarinamt les stratépies discursives de facilitation de co-
mmhm&wlmmﬁ{mﬂ} mesurer, ©est
Pattention gue 'énonciaeur porie & {'énoncistaxe, lo fagon dom il
sccutifle "autre dans le discouwrs en fonction des connalssances gu'il
suppose, pour gue chaour, dans une dialectique de 1'aliénté, puisse
rejoindre 1 langue de D autse,

Cette évaluation doit se fonder sur des critdres d'évaluation

expliciies de coopération langagidre. L'actvité discursive pout 8te
constdérde comme une démarche destinée 4 doamer au lecteur des outils

pour reformuler, redire, s'approprier (Bakhtine, 1977). A cette fin,
Pénoncigtewr doit lui «iemr la mainw, pour reprendre |‘hewreuse
expression de Piesre Lasado (1993 @ 70), en offrast les seuls outils qui
sont 4 sa disposition : les mots, & penser COMME TEssOUrces €1 NOR COMIME
obstacles, et permetive une « négociation cognitive » (Gaudin 1996 731
Afin d analyser les truces de ces népociations cognitives dans les wextes,
n meéthode réamvestit les outils de |"analyse de discours 4 pardr de termes
consiitués en pivols. Nous fondant sur les analyses mendes sur les
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discours de vulgarisation (Mortureux, 1987 ; Mortureux et Petit, 1989 ;
Jacobs ef Schiele, 1988 ; Jacobi, 1999), nous suivens 1'hypothése que
c'est auour des termes gue se focelisent des mdices d'explication, de
définition, de reformulation. en bref, des margueurs cognitifs. [ est alors
possible d'exammner les procédés g comcouremt 4 une meilleure
compréhension e peuvent tésoudre une évemtuelle o instourité
discursive » ¢l au contraire, d'identifier les obstacles susceptibles de
Ethnl‘ﬁnwfmnﬁnhhpﬂéhwm
consiske alors & considérer les diverses structures discursives sutour des
termes ¢ b en examiner la poriée sémantiguee.

Le wrme constitue une woie d'eptrée dans le docoment, mais
I'analyse doit porter son regard au-dela de cet examen qui, en quelgue
sorte, déconstruit le texie. L'ensemble des niveaux texiuwels (Hastier,
1987) influent sur le contenu et In perception du document. L analyse
doit s'attacher 4 aller jusgu'sux dispositifs d'édstordalisstion gqum, en
organisant la matérialitt miéme du texte, participent @ e construction du
sems gt doivent done, d c¢ titre, #re pris en compte dans un examen en
termes d'effets possibles. Tous les paliers instiluent les conditions
d"émirgence du sens el leur analvse doil permettre de débusquer les
chemns imnterprétatifs possibles. [ gt donc d'identifier les contraintes
lingmstiques qui affecten? les parcours interprétatifs, et d'exueminer les

moyens discursifs mis en wuvre par les énonciateurs pour faine sens et
Qﬁmhuil'mkummmu:d:m_

L'ensemble de ces remargues se rejoignent sur un point : il 8" agit,
& chague fois, &'examiner la fagon dent I"énonciateur accueille |"autre
duns le texte pour que chacun, dans une dislectique de 1'aliérisé, puisse
:qmn&:hwmti*mTMmunwdlnqn'ﬂmmrm
ung bonne mformation. mais seulement une moltpbcstion des voes
d'aceds au sens.

Conclusion

Dans nos sociétés comtemporaines, 'évolation de la relation
médecin-patient ¢1 de !'organisation des soins ont rendu progressivemnent
légmtime l¢ développement de démarches informationnelles structurées
destinées aux professionmels et aux patienis. Disposer d'mivrmations
médicales de qualité, qui cormespondent aux besoins des patients el de
lewrs proches, constitue non seslement une demande, mads auss: un droit
pour les usagers du sysieme de sante. Par définition, cette démarche de
gualiié requiert |'implication des personnes concernées dans le processus
d'ﬂﬂmﬁuh:mﬁnl‘dmhimﬂ:rmﬁmdnmm
langage le plus adapté possible en cormspondance avec les domndes
actuelles de la science ¢t 'expérienve des professonnels.

La production d informations médicales et scientifiques &t d'aide
é la décision, gu'elles sotent & destmaton des professiommels de santé ou
des personnes malades et de leurs proches, interroge particuliérement la
cocherche interdisciplingire. Ainsi, lu phase d*élsboration d'informations
destindes sun patients impligue la prise en compte de perspectives
multiples, dont celle du savoir médica] combinan! doanées scientifigues
el expénience imerdisciplinaires des professiommels, ot celle du savoir
profane et des préférences des patients, loul sutant gue le conmtexte
orgemisationne] e culturel L'analyse des imteractions des différents
acteurs impliqués permettent d'identifier dans le méme temps barmidres ef
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facilitaleurs pouwr prendre en comple les préférences des patiens el
£laborer des informations écrites adapides.

Le langage est partie prenante dams la fagon domt les
connaissances médicales somt wéhiculées ¢t s¢ stucturent En
cancérplogie, 'enjeu réside dans la reformulation d'un savoir complexs
sur lo maladie et les traitemems, assecid 4 wn langege technigue
spboislisé difficile & wppréhender pour des profimes, sfin de permettre
une prise en charge participative od le putient et ses proches sont 3 méme
de s appeoprier information transmise et en saisic la portee.

Guidé par un principe de pertinence el un ayustement mutuel, i
s'ugit d'aller au devant des commaissances ol des méconnuissances des
patients, pour rembdier au discours médica] et offrir s informations dont
ils ont besoin, Cect reléve en somme d'une &hgue de la production
verbale.

La lingwstique peul spporter son assistance, Mener ce type
d'sction coopérative incité & scruter plus  pvant cette  foncton
anthropologique de I'aide pour en metire d jour les différents aspects - les

Il reste d considérer le devenir de "information tmise sinsi a
disposition. S 'on posséde d'ores et déd quelques éléments sur la
réception de certains puides d'information, il conviendrait d'aller su-deld
et suvoir od en esl ' imformation des peiients aujourd”hui - gu'en pensent-
ils ? Qu'a-t-elle réellement changé pour eux ? Ce processus concoure--11
i la comstruction d'un sawoir partageé T Participe-t4l d'une réelle volonté
des acteurs de tendre vers une coopération soignani-soigné ! Auwant de
guestions 4 explorer déts lors que ["on spuhaite contribuer i fournir des
leviers d'action efficaces et des propositions pertinentes pour élaborer
des documents adaptés of utiles.
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Notes

1. Collsboration AGREE (dppraisal of Guidelines REsearch &
Evaluation) : waw agreecollaboration org.

2. En témogment notarnment différents rapponts © ceux de la conférence
nationale de santé de 1996 et 1997, ¢ rapport La sanié en France 1994
1998 du Haut comité de santé publigue qui met Maccent sur le
cloisonnement du systéme de santé, en particulier en ce gui concerne le
dépistage, ln formution des professiomnels e 1" mformuton des usagers,

3. L'Institut national du cancer (INCa) est I'apence nationale samitaire et
scientifique en cancérologe créée en mai 2005, Placé sous la tutelle des
minisiéres chargés de la santé e de la recherche, INCa est chargé de
coordonner la politigue nationale de Jutte contre le cancer dams les
domaines de la recherche, de 'organisation des soins, de la préveéntion,
du dépistage et de |'information des publics © wowns-cancer. &

4. Lipue mationale contre le cancer, |4 mue Corvisant, 75013 Pans:
www ligue-cancer.net

5. Le programme « Standards, Options : Recommandations » (SOR) en
cuncérologie a Gl¢ nitié par la Fédération nationale des cemtres de Jutte

comtre le concer en 1993, L'lnstitut Mational du Cascer (INCa),
wwﬁhuhiﬂm&mh
recommandations nationales en cancdrologie e 1Minformation destnde &
s bes publics, est en charge, depuis mu: 2008, des productions SOR et
SOR SAVOIR PATIENT et est cessiomnaire des droits de propriés
mellectuelle v afférant.

6. Le programme SOR SAVOIR PATIENT et les productions
correspondantes, &'inscrivent depuis mai 2008 dans le cadre du
développement d'une plateforme d'information médicale de référence sur
les cuncers, & destination des putients e de leurs proches, la

Cancer info, réalisée en partenariat avec la Ligee nationale comtre le
cancer, en collaboration avec les associations et les mstitubions g
produisent ou diffusent des informations sur kes cancers.

7. Duns ce contexie la cusiration est un traiement {intervenion
chirurgicale, radiothérapie ou médicaments) desting & supprimer la
production des hormones sexuslles susceptibles de stimuler la croissance
d"ume tumeus cancéTeuse.

B, Un évémement indésirable dams ce cadre est défini comme wun
Evénement suscepttble d'entraines une prolongation de |"hospilalisation,
dére & I'origine d'un handicap ou d'une incapwcité i@ lu fin de
U"hospitalisation ou Btre associé b une mensce vitale ou § un décés lié aux
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Summary Transfeming results of research to chiical practice and thelr effective use for
decisions In heatth care Rave become 2 major concerm and are pivotal to quality iImprovement.
Among the tools that have been developed are clinical practice guidelines (CPG) Develophng
retiable and valid recommendations requires a rigorous methodotogical approach that combines
2 gystematic review of the results of clinkcal research with expert, pondered and expiicit fudg-
ment. Guar anteeng appilcability and implementation of these recommendations implies asking
the quastion of how acceptable the recommendations are for the patient, the avaltability of
e procedure and the expertise necessary W the spediic context as well as identification of
the organkzational impact when gut Inte action. CPG are a sowrce of Infarmation not oy for
physicians but 250 for policy makers, msurance Institutions, continued education programs and
production of Information for high quaiity deCsion making for pabients

© 2010 Eisevier Masson SAS. All Nghts reserved.

Introduction

ncreased medical knowledge IS assoclated with an exponential growth of scientific data
and pubished material. in the last twenty years, the numder of indexed Mediine publica-
tlons has risen from 2500 te mere than 5000 per month. This guantity of data has made it
aifficutt 1f not impessible for the surgeon to integrate the retated information into dalty
Practice In such a manner that patients can actually benefit from the wealth of new knowt-
edge. It has been estimated tat between 30 and S0% of patients do not recetve health care
0 accordance with present gay data [1.2). = Europe, pattent survivat for cancer differs
greatly from countsy to country as a consequence of management policy variations and
accessibility to healtn care facilities. Variations In practice, observed within one country, 3
reglon or even cne health care facility, coutd be responsibie for wide variations in suvival
[3]. Such variations cannot be explained by differences in disease or patient demographics
and have been documented In all medical disciplines incluaing surgery [4]. Transferring the
results of research Into ciinical practice ang their effective wse In heaith care deciston-
making has become a major concerm today and 1s in the spotlight of quality improvement
programs around the world. Among the tools developed Lo accommodate this prodlem are
ciinical practice guigetines (CPG) (F. 7)[S).

* Comesponding author.

£-mail oddress: ferversilyon incice. fr (8. Fervers)
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Figure 1. Comtinuum of clinkcal research [5] and recommenda-
wifs for Climical pracuice

Chnical practce gudelines can be defined 3s proposi-
tions developed methodologically to help the physician and
the patsent wn thew decisons concerning the appropriabe-
ness of care in & given clinfcal setting [€]. CFG can apply
1o prevention, dizgnosTc procedures, reatments of follow-
up poibicies of & given disease or group of diseases. They
allow to ascertain the present state of knowledge of & par-
ticular clinical setting, based on the critical appraisal of
scientific data and pondered judgment of a group of experts,
and tD propose Mmanapement strategies for the patients
concerned. CPG rely on evidence-based medicine (EBM) or
factual medicine, which ims at "' conscientbwous, explicit,
ard judickous wse of currently available evidence for mak-
ing &nd carnying out decisions about patient care’’ [T]. This
concept has been developed by phyvicians who were con-
cerned abowt the inexplicable variation in climcal practice
[8].

In French, seversl terms are used w designate pro-
fessional recommendations: gusde for good practice, or
pndl:lm.llp:m referentials. These terms are often

used interchangeably. Moreower, in French, the word

"'recommendation’’ implies both the meaning of gusdelines
tn the senze of practical advice as well &s recommendanion
n the sense of specific suggestions.

Since the beginming of the 1990s, (PG have bean devel-
oped in several countries throughout the world, sometimes
by polscy makers and health care institutions {top down
approach) as well as through the initiative of health care
p:uhum{l[’] covcerning practically aill domasne of

hmﬁmuﬂmmmmﬁm
fncreasing importance of CPG, notably:

* puideline: emanating from the Haute Autorite de
Sante (HASY (French Healthcare evaluation agenoyi:
“'Manapement modalities of chronsc shoulder pain
the adult'” (Aprii 2005), ""swrgical management of
rupbered rotator cuff tendons in the adult” {march
mm:_"mzmmwmmm

- ﬂMn;Hmmnawkmwﬁuuw
from he Ewopean Socsety of Cardiology (ESC) n 2009
[1o.

Thus, in 2009, S0& publications wwobing gusdelines in
surgery were indexed in MEDLIME, compared to 203 in 2000
and 55, 15 years ago.

' HAS recommendations and sCEntific Iguments are oy silable 3t
wanw Nas-sarme fr.

i "Practice guidelings B wopc'" MeSH Terme] or “'practice
guiteting’’ [Fublicstion Type] and *surgery’ MeSH Subbesding]|.
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Methods of development

Up until the 19%0s, most gudelines were established based
on expert opirion onby [11]. The advantages of this approach
these recommendations were in contradiction with system-
BTiC reviews.

Development of reliable and valwd recommendations
requires @ rigorous methodological apgroach [12), combin-
g Bystematic review of the results of climical research with
argumented and explicit expert judgment. This approach is
the methodology mostwidely used today, whether in France,
such as that used by the HAS, orin Eurcpe. for instance, that
used by the Eurooean Society of Cardiology. Development of
CPG with this approach includes several steps, summarzed
inFig. 2 T6,13].

Severzl organzation: have formalized thew develooment
process in a handbook, accessible on the Web. Table 1 sndi-
cates some examples. The essential points of each step of
the (PG development are reviewed.

Choice of a theme

The pertinence of the theme of (PG impacts thie effective
use of the gusdelines. Different approaches can be wsed to
define the themes based on the following criteria:
‘ﬁmwlr_m

= importance i terms of public health;

o -m:mmﬁummpm

{potential reducton of the nuenber of potentially avoid-
able deaths for exampie);
* needs expressed by all those rwolved.

Setting up working groups

Implacation of experts representative of specialtes. profes-
sicnal groups and structures concerned by the CPG is an
important element of applcability of the madelines and
their acceptation. The absence of one specialty or type of
structure concemed by the theme of the CPG can severely
weaken the validity of the CPO or constitute a barrier to

=== |
Hapd ‘Chalcs o thama
i
]
Stap 2 ‘Bibllog mp hic seamh
[}
-l:l CAtic appraisal and malhodic) s nthesis
» . ~
-l-l Edition.
Bilap T ‘Publication, diffusion
1
Siap ¥ ‘Scleniilc monlioring
LTl
Figure 2. Sops inchinical practce guidebnes development



the use of the CPG by the professionals concemed. The role
of & faclitator, assumed by & coordinator or @ methodol-
ogsts project leader, is primordial in order o ensure that
each member of the group expresses hit or ber view point
[14]. Teaching sessions for the members of the workmg
groue should be organized [14]. The logistic support i alsa
nwmmmmuhm

the conclusions of systematic reviews and gusdelines [15].
OFf ™99 experts implicated in 44 (PG in Ewrope and MNorth
Amenca, 81% had some relationship with the pharmacewt:-
cal ndustry, 58% had recewed some financial support and
8% had a consultation rode or were employed by industry
[#4]. This undertines the importance of an scplicit and trans-

parent procedure in the declaraton made by the members
-fﬁlm concerning the poteatsal confticts of
wumwmmmummm

Precise definition of the guestions to be
answered

The third step concerns the definition of the pertinent
guestions to be asked, the diagnostic and therapeutic mter-
ventions to consider and the bype of study and the evaluation
criteriz by the working group. The CPG usually pertain o
mdm'ﬁw-mmm
or disease: 'what i the most approprate managemsnt
scheme for 3 patient with this or that stage. having this
or that desease?”. The (PG can also include techmalogical
avaluations to answer questions as to the wse of medical
and surgical interventions: "'does this intervention offer
any clmical advantape compared to other procedures’ Whao
can, should, benefit from this intervention?'”, At what
stage should this be done?"”, "What should be the follow-up
wation ntervention Outcome) to define the
guestions coversd by the CPG and define what should be
looked for [T7].

Reference search

The reference search includes the followtng steps [18]:

* gstablichment of PICO criteria in order to interrogate the
data bank, tnctuding the choice of key words, the defi-

nition of the search period mterval. and the ssiection of
the database;

+ research of references in the data bank, uwsually with MED-
LINE combined with other data banks swch as SCOPUS
or the Cochrane Library. The sssociation of professional
\ibrarians is an important guarantee of guatity n the pro-
LEEE

= review, with the esperts, of summaries (abstracts) be
select the pertinent documents or refine the bibliographic
search.

Critical appraisal and methodical synthesis of
data

Critical appraisal gims to evaluate the quality and the per-
tinence of scientific data available on the subject. This step
uses standardized item lists for oritical appraisal a: pertaing
o the type of scientific data available on the subject {ther-
apeutic trials, meta-anatyses, etc.) [19]. Critical appraisad
requires & double competence: on one hand, methodological
knowledps to appraise the validiy of the data, and identi-
fication of potential biases. and. on the other hand. dwical
competences to judge the clinical pertinence and the rep-
resentativiy of the data for clinical practice. Methodical
synthesis of data and the conclusions of experts based on
the literature allow o attribute levels of evidence to rele-
vant data [20]. The goal of determining levels of evidence
for each step is to indicate the degree of uncertainty related
toeach of the treatments considered. Aninternational group
of experts, the GRADE working growd, hes propesed an
approach whose aim i to determine the level of evidence
in a more explicit and reproducible form [20]. The levels of
evidence, either the one used by the GRADE cystem or that
wsed by the H&S, highlight the randomized trials and the
meta-analyses, considered as the highest level of evidence.
Even though the number of randomized trizls published in
trials'" indexed in MEDLIME in 19%%, compared to 183 in
1995, the available datz for several climcal questions in

surgery depend on prospective foliow-ups or retrospective
series. It howaver possible to use an explicit and transgar-
ent approach to formuiate the guidelines according to the
type of datawhile Laking into account the degree of incerti-
tude possibly related to the concluseons inherent to the type
of study.

Putting the recommendatons together for
clinical practice

Usirg scientific data to deveiop guidelines requires an equi-
tibrium between the benefits and risks of an intervention in
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the specified context. Based on these data, different options
can exist for the same clinical setting. The discussion within
the group of exgerts aims 2t confronting contradictory opin-
‘woms to reach an agreement conceming the creation of the

recommendations. Obtaining & consensus among the experts

relies often on group discussion (informal consensus). Some
organizations use mars formal methods [14]. The availzble
dzta do not allow any conclusions as to which appreach
s the most efficient [21,22]. Making the recommendations

experts [24]. The experts, who bathe in the subject for
many years, and who know in advance what the conclusion
"'showdd be'' sometimes have more difficulty to produce an
abjective synthesis of the litersture on the guestion in their
‘domain compared to non experts [13]. Development of CPG
should alzo address guestions relative to the implementation
of the guidelines, nowably to the availability of the recom-
mended interventions and the expertise necessary for their
correct use [15]. When incertitude exists as to the best man-
sgsment scheme, this muﬂuanm

s important for the experts to keep in ming that the expe-
riences and preferences of patients can sometimes differ

m“ﬁmﬂmhﬂtﬂmﬂ.

more and more often, this is far from systematic [9.29]. inte-
gration of the patient's point of view and their preferences
are considered as quality critena of CPG [30].

External review

External review of (PG aims fo reach a large group of spe-
ciatists in the domain and is widely used today [14,31]. The
external review process aflows to evaluste the applicabil-
ity and acceptation of the recommendations and to prepare
Hmmmnwﬁmm

Presentation of the report

The presentation of the (PG and the list of recommenda-
tioas ia the form of a final report is an impartant step. This
report must fallow a strucoured plan with mformation abaout
the methodology used, the experts iwolved and the poten-
tial conflicts of mmmmm
synthetized soientific dats and quantification of benefits.
Presenting recommendations Im trees is @ sort of

CPG of what to do and

graphic representation,
what decsion: to make at each step of management. Elec-
tromic case records provide essy access o these elements
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and allow for easy mampulation of avaiiable wtormation
Isynthesis. detailed information) [13].

Diffusion of recommendations

CPG are widely diffused on the web today. This shouwld
shorten the usual delay that separates the publication in a
specialzed medical journal and the 'mplementation as well
as save much paper nesded to publish lengthy documents
aeeded for CPG. On the other hand, CPG diffused only on
the Web are not indexed in reference data banks, such as
MEDLINE, and escape identification throwgh wsual research
the conthibution of the experts. In order to facilitate acoess
to CPG, specific ﬂ.lfcrt?ﬁ have been set up, rmj:h'

Implementation of recommendations

Simple diffusion of professional recommendations is not
encugh to modify clinical practice [33]. Several methods for
implementation exist {Table 3 thows those that have been
studied most often). Systematic reviews on the topic have
shown that there is not any "“magic’" method and that none
of the studied strategies are better than any other [33].
Combining several methods seems to be more effective than
just one method in terms of modification of practice [34].
Peer review, orgenvzational commitment as well as
patients’ wishes sre determining factors in the change of
M[_m.mm&mwum
recommendations

mmmumhwmmm

‘The regulatory framework and the qualiyy of care rein-
and articuiste the recommendations with other measures
of improvement of .guality of care. The accreditation man-
wal of health care institutions [40] seems to indicate
MWHMEGMM]MM

dmmm:uumm In cancerology, for
example, the “cancer plan”’ and professionzl recommenda-
tions have an imporiant place in the management of patients
mm,mymnnmrm

wfm avail-
ﬂtﬁwﬁMﬂﬂﬁmhfﬂi\Tﬂli

Evaluation of CPG

PG constibute a true medical technology, defined as tech-
niques and procedures wsed by heaith care professionals ko
deliver care to patients as well a5 the environment in which
such care is detivered [41]. From this point of view, evaluz-
tion is an important element in the implementation of (PG,
Evaluation ersures the guaitty of CPG. the absence of unde-
sirable effects and thew efficacy. However, a3 concerns the
high investment in terms of time and resources for imple-
mentaton.of development programs for CPG, evaluation has
been sparse. There are two levels of evaluation for CPG:

* aygluation of CPG themselves, the result of methodsc

ASEEISMENE;
* evaluation of the impact of recommendations within the
health care system and on the modification of practice.

Quality of CPG

The procedure and methods puk mio action to develop CPG
should guarantes the guality and validity of mformation and

emsure that no brias has infittrated the recommendations.
The validity of 3 CPG iwolves the contents of the CPG,
the quality of scientific data, the methods used to evaluzie
and synthesize the information, the coherence between the
data and the recommendations, the formalization of levels

of evidence and 2 description of the expert judgment [7].
Several studies have suggested that the quality of many
publisked guidetines is poor and that unjustified varations
exist [¥,31,42—47]. Shaneyfelt et al. evalusted I79 (PG
published between 1985 and 1997 uzing 15 quality criveria
qmmw the guality criteria of the evaluated
recommendations reached only 43%. The most prevalent
observed concerned the identfication and the

i
‘synthesis of scientific deta. Less than 10% of the CPG

described expiicit methods for the synthesiz of datz and
the integration of expert judgment. Grilli et al. analyzed
431 CPG developed by learned societies and professional
groups between 1988 and 1998 [43]. Even though they were
often developed by mudtidisciplinary working groups, BE8%
of the CPG did not provide the sources of information and
82% did not indicate any lavel of evidence. Only 5% of CPG
comesponded to all quality critena. Burgers et al. analyzed
the bitdiographic references of 12 CPG for the management
of diabetes [9]. Even though the recommendabons were
concordant with exiting (PG, only 18% of the references
were cited in more than one CPG and less than 1% of the
references were cited # four or more CPG.

In response to this, experts from 13 different countries
have developed and validated an ntermational checklist
of evaluation of the guality of CPG (Table 5). The goal
was to help develop high quality OPG. The AGREE grid®

5 v A EELTUGE TR,
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is presently considered zs the internaticnal gold standard,
adopted by the WHO and the European Council [30, 48] This
tool has been translated intc more than twenty differsat
languages. It therefore is evident that the juridical gquality
of CPG covers similar notions touching on validicy, rel@bil-
ity, reproducibility, clarity and characteristics of the data
contained in the CPG [49,50). From the physicians’ point
ﬂm#mﬁhm&m_;m the
scientific validity, reputation of the authors, applicability of
the recommendations and updating. In France, the rules and
regulations, as well as the guality label. set up by the HAS,
are based on the AGREE statement.

Evaluation of the impact of CPG

The quality and the characteristics of the recommendations

Mhmmmﬁmm

the puidelines and the practscal aspects of the

a5 well as facilitating the implementation [32,34,51 52].
Phiysicians foliow wu- more easily when

a comgplete overhaul of ideas or organization, new Compe:
tencies or "nportant resources. is usually weak.

Evaluation of the impact of CPG sims st measwring the
impact of practices and the results for patients once they
have been implemented. Several studies have looked at
Mﬂmﬂhmn‘m“mm
[51,53-55]. Only ore third of the organization:s developing
and impact of the recommendations on & regular basis [35].

While the effect of recommendations an clinical practice
is usuaily modest, recommendations in the field of cancerol-
ogy have shown that they are capable of modifying practices
and can improve outcomes, that the effects are durabie
as long @ procedures are put into place in such a5 way as
to implicate the physicians themselwes 36,37 56,57]. Easy
appropriation of recommendations by the physictans at the
fiocal and regional levels is an important factor enhancing
their use in chinical practice.

Conclusion

Professional recommendations hav e become important tools
o facilitate the integration of results of research anko prac-

thce and therapeutic decisions.
Faced with the quantity of scientific data published and
the complexity of therspeutic choices, physicans ook W

ﬁmm-mmmwuim
improvemsnt in the guality and efficacy of these tools. The
reputation of orgamsms producing CPG and the oultural, dis-
owplinary or geographic proximety of users are key elements
for adherence to the recommendations.
.MWMNMMﬂH&h
in the literature constitube 2 critical review of the current
state of knowledge and are 2 source of nformation, aot
only for clinscal practice. but also for polioy-making bodies
and insarance companies, medical formation while produc-
ing information and t0ols for high qualiy dedision-making to
help care for owr pabents.
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Annexe 2 : Traduction francaise de I'instrument Discern et de
son manuel d’utilisation

L.e manuel d’utilisation de Pinstrument
Discern
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Préface

Malgré un investissement croissant dans le domaine de 1’information en santé, la qualité
des informations demeure variable. L’instrument Discern a été¢ développé pour la
reconnaissance de critéres généraux de qualité pour I’information écrite en santé a
destination de ’usager sur les choix thérapeutiques. Discern permet aux usagers et aux
équipes ¢laborant des informations en santé de juger de la qualité de cette information.
Discern peut aussi €tre utilisé par les auteurs et les producteurs comme guide de
référence en matiere de type d’information attendue par les usagers en matiere de choix
thérapeutiques.

Ce manuel d’utilisation du Discern a été¢ développé pour assurer aux utilisateurs une
bonne compréhension et une application efficace de I’instrument. Ce manuel est aussi
une ressource utile pour 1’éducation et la formation des professionnels et des groupes
d’usagers sur la question de la qualité de I’information en santé, en matiére de décision
partagée et de choix éclairé basé sur les preuves scientifiques.

Discern provient d’un projet national d’établissement de seuils de qualit¢ pour
I’information écrite sur le choix des traitements fournie par les établissements du NHS
(National Healh System — Systéme National de Santé, équivalent de la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie en France), les associations, les groupes d’auto-support,
I’industrie pharmaceutique et les autres sources d’information du patient.

Comme le besoin d’information continue d’augmenter, Discern souhaitait jouer un réle
majeur dans la délivrance d’une prise en charge efficace qui permettrait aux patients
d’étre informés sur les choix thérapeutiques sur la base d’informations prouvées.
L’équipe de recherche et le groupe d’experts ainsi que toutes les personnes impliquées
dans 1’¢laboration de I’outil Discern esperent qu’il permettra aux personnes utilisant ou
fournissant de I’information en santé de réaliser cet objectif.

Compte tenu de I’intérét potentiel de cet instrument, la FNCLCC et en particulier

I’équipe des SOR SAVOIR Patient, a souhaité procéder a une traduction méthodique de
Discern pour une utilisation dans le contexte francais.
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Introduction

Discern a été élaboré pour aider les patients (terme « patient » retenu pour la traduction
de health consumer) et les fournisseurs d’informations a évaluer la qualité de
I’information écrite relative aux choix thérapeutiques concernant un probléme de santé.
Bien qu’il soit impossible qu’un document réponde a I’ensemble des besoins
d’information d’un patient, certains €léments devraient étre présents pour que le
document soit jugé utile et appropri¢ pour permettre un choix thérapeutique. Discern se
caractérise par 15 questions qui aident les utilisateurs d’informations en santé a évaluer
cela de fagon systématique.

Utilisation de ce manuel

Ce manuel d’utilisation a été écrit pour vous aider a comprendre et a utiliser
efficacement 1’instrument Discern. Il a été écrit en prenant en compte la perspective du
patient, mais peut étre utilisé par toute personne intéressée par I’information sur les
choix thérapeutiques.

La 1% partie décrit pourquoi la qualité de I’information écrite en santé est importante et
présente le contexte dans lequel se situent le développement et 1’utilisation de Discern.

La 2™ partie présente les instructions générales a lire avant I'utilisation de Discern.

La 3°™ partie présente les instructions détaillées question par question, a lire en cas de
difficulté pour noter une question ou pour mieux comprendre les problématiques sous-
jacentes a une question plus complétement. Des exemples a partir d’informations du
patient sont proposés ; ces exemples ne sont pas réels, et toutes ressemblances avec des
documents existants ne sont que pures coincidences.

La 4™ partie est le questionnaire Discern.

La 5°™ partie est un guide de référence des critéres de qualité de Discern a utiliser une
'S qu Tarisé av uesti .
fois que ’on est familiarisé avec le questionnaire
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Liste des termes
Au fil de ce manuel, les termes suivants seront utilisés :

Traitement : désigne des actions adoptées pour répondre a un probleme de santé ou une
maladie. Les traitements peuvent &tre conventionnels (médecine curative) ou non
conventionnels, et peuvent inclure 1’auto-prise en charge (ou I’entraide c’est-a-dire les
moyens utilisés pour s’aider soi-méme ou se sentir mieux) ainsi que les traitements
d’ordre psychologique ou affectif.

Choix thérapeutiques : terme faisant référence aux différentes options possibles pour
répondre au probléme de santé et inclus les traitements (listés ci-dessus) et I’absence de
traitement (c’est-a-dire ne rien faire ou ne pas choisir de traitement). La notion
d’absence de traitement inclus le traitement remis a plus tard, la surveillance
(surveillance de 1’évolution sans traitement), et le traitement définitif susdit.

Conséquences : effets a court terme et effets a long terme du choix d’un traitement.
Cette notion inclus les bénéfices (avantages) et les risques (inconvénients) d’un choix

thérapeutique.

Document : information écrite sur les choix thérapeutiques a destination des patients.
Ce document peut étre un livre, une brochure, une fiche, un journal ou une revue.
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1 PARTIE

1. Contexte
1.1 Efficacité clinique et traitement prouvé

Les professionnels de santé fournissent de fagon croissante un traitement basé sur les
preuves d’efficacité clinique. La preuve consiste en une recherche scientifique
rigoureuse et mise a jour qui a prouvé les bénéfiques d’un traitement. Fournir la preuve
d’un traitement efficace implique une évaluation constante des traitements les plus
efficaces pour un probléme de santé¢ donné. Cela entraine souvent le remplacement de
traitements par de nouveaux ou différents traitements qui ont montré une plus grande
efficacit¢. Fournir un traitement basé sur les preuves peut aussi impliquer la
reconnaissance d’une incertitude sur le traitement le plus efficace, de méme que la
qualité de la preuve clinique peut varier ou bien que I’étude la plus appropriée ait pu ne
pas étre conduite.

1.2 Choix du patient

La pratique de la décision partagée permet aux professionnels de santé et aux patients
de travailler ensemble pour trouver le meilleur choix de traitement pour un individu. Un
point essentiel de cette participation croissante du patient aux décisions thérapeutiques
est I’acces a une information de bonne qualité.

Une information écrite en santé¢ de bonne qualité sur les choix des traitements doit étre
précise et basée sur les meilleures preuves scientifiques mises a jour. Cela permet de
considérer tous les aspects d’un choix thérapeutique, comprenant les conséquences
d’un choix thérapeutique et toute zone d’incertitude. Il est possible que ces questions,
autres que I’efficacité clinique soient également importantes lorsqu’on décide d’un
traitement, et une information de bonne qualité va aider a choisir I’option la meilleure
pour soi.

Méme s’il y a une ligne de conduite claire et que les choix thérapeutiques sont limités,
une information écrite de qualité aide @ mieux comprendre le traitement et a savoir a
quoi on doit s’attendre.

1.3 L’instrument Discern
A quoi sert Discern ?

I y a actuellement beaucoup d’information écrite pour les patients sur les choix
thérapeutiques, provenant de différentes sources. Toutes ces informations ne sont pas de
bonne qualité et seulement une petite partie d’entre elles se basent sur des preuves
scientifiques. De nombreux documents disponibles fournissent une information non
précise et des conseils confus, et cela peut étre difficile de savoir quelle information
utiliser et quelle information écarter.

Discern est une grille d’évaluation ou outil, qui a été élaboré pour aider les utilisateurs
d’information a destination des patients a juger de la qualité des informations écrites
concernant les choix thérapeutiques.

Qui peut utiliser Discern ?
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Discern est appropri¢ a quiconque utilise ou produit de I’information sur les choix

thérapeutiques. Son utilisation est multiple et peut étre :

e une aide pour les patients qui souhaitent prendre une décision sur un traitement ou
veulent en savoir plus sur le traitement qu’ils vont utiliser. Patients, famille et
proches peuvent aussi utiliser Discern pour évaluer la qualité de 1’information écrite
et augmenter leur participation aux décisions sur les traitements en relevant des
questions a discuter avec les professionnels de santé.

e un outil de sélection pour les fournisseurs d’information en santé.

e une liste de controle pour les auteurs et les producteurs d’informations écrites en
santé destinées aux patients

e un outil de formation pour les professionnels de santé pour améliorer leur
communication et leurs compétences en matiere de décision partagée.

Comment Discern a été développé ?

Discern a suivi un vaste processus d’¢élaboration et d’évaluation. Voici un bref résumé
du processus :

II a ét¢ demandé a un panel d’experts d’analyser un échantillon tiré au sort
d’informations du patient sur les choix thérapeutiques pour trois pathologies avec des
degrés de preuve variables : I’infarctus du myocarde, I’endométriose et le syndrome de
fatigue chronique.

Une version de I’instrument basée sur 1’analyse du panel a été testée par les experts sur
un échantillon d’un nouveau matériel tiré au sort pour les 3 pathologies. La performance
de cette version de I’instrument a été analysée en utilisant une mesure de la concordance
inter-juge (test de Kappa pondéré) et un débat d’experts. Une nouvelle version de
I’instrument a pris en compte les résultats de ces analyses.

Le projet expérimental final de I’instrument Discern a été conduit par un échantillon
national de 13 membres de groupes d’entraide et de 15 fournisseurs d’information sur
un échantillon tiré au sort de brochures provenant de 19 importantes organisations
nationales d’entraide. Des tests de concordance inter-juges ont été conduits, et il a été
demand¢ aux participants de compléter un questionnaire évaluant leurs points de vue
sur la validité et ’applicabilité de 1’instrument.

Le processus rigoureux de développement du Discern a permis d’identifier des
recommandations générales pour le contenu d’une information écrite sur les choix
thérapeutiques qui peuvent étre immanquablement comprises et appliquées par divers
utilisateurs. Discern est ainsi le premier catalogue standardisé sur la qualité de
I’information du patient.

Que peut-on attendre de plus de Discern ?

Voici d’autres détails importants sur Discern et son utilisation.

Juger la qualité scientifique et I’exactitude de l’'information écrite

Discern ne peut pas étre utilisé pour évaluer la qualité scientifique ou I’exactitude d’une
preuve sur laquelle se base un document, ceci nécessiterait de confronter cela aux autres
sources d’information. Discern peut étre utilisé pour juger de la précision et du
sérieux d’un document comme source d’information sur les choix thérapeutiques.

Discern peut aussi étre utilisé pour :
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e ¢évaluer si les sources de la preuve sont explicites. La Question 4 permet
d’aider a évaluer si on sait clairement d’ou vient I’information sur le choix du
traitement. Les sources peuvent étre des articles de recherche, des avis d’experts
cliniciens ou de représentants d’organisations.

e ¢évaluer les causes les plus communes d’informations inexactes ou
imprécises, telles que si le document ou I’information de base :

o pourrait ne pas étre admise (Question 5)

o est biaisée (Question 6)

o omet de se référer a un éventail de choix de traitement (Questions 6, 14)
o ne peut pas étre vérifiée (Question 4) ou ajouter (Question 7)

Pas besoin de connaissance spécialisée ou d’aide d’un spécialiste pour utiliser Discern
Discern peut étre utilisé pour juger de la qualité d’un document sans I’aide d’un
spécialiste, de connaissance particuliére ni de références a d’autres publications.
Discern peut étre utilisé pour juger de la qualité d’un unique document. Discern peut
aussi faire remonter des questions importantes qui conduiront a rechercher d’autres
informations ou conseils, et est utile pour sélectionner et comparer un éventail
d’informations sur des choix thérapeutiques.

Noter un seul traitement au sein des documents

Discern peut étre utilisé pour juger de la qualité de documents concernant le choix
d’un traitement en particulier. Il est courant pour un document de décrire un
traitement en particulier pour un probléme de santé. De tels documents peuvent fournir
une information de bonne qualit¢ du moment qu’il apparait clairement qu’il n’y a qu’un
seul traitement possible discuté (Question 1) et que d’autres traitements possibles
peuvent exister (Questions 6, 14). Appliquez Discern a ces documents de la méme facon
qu’avec des documents présentant plusieurs traitements possibles : les questions de la
Section 2 du Discern sont pertinentes pour un seul traitement. Voir la Partie 3 du
manuel d’utilisation si vous avez des difficultés.

Présentation

Discern est ¢élaboré pour vous aider a coter la qualit¢ d’un document en terme de
contenu. Des questions spécifiques sur la présentation de 1’information (par exemple
sur la disposition, les graphiques, la lisibilit¢) n’ont pas été incluses car il y a déja
beaucoup de littérature sur I’importance et I’utilisation de telles caractéristiques.

De plus, un document bien présenté et lisible n’est pas nécessairement informatif et
précis. Discern a été développé pour combler un vide dans I’examen de quelle
information est fournie par le document plutdt que comment cette information est
fournie.
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2™ pARTIE

2. Instructions générales
2.1 Les questions

Discern comprend 15 questions et une évaluation de la qualité globale. Chacune des 15
questions représente un critére de qualité distinct — une caractéristique essentielle ou
standard qui est une part importante d’une information de bonne qualité sur les choix
thérapeutiques.

Les questions du Discern s’organisent en 3 sections comme suit :

e Section 1 (Questions 1-8) s’adresse au sérieux du document et devrait vous aider a
considérer s’il est possible de s’y référer comme une source d’information sur les
choix thérapeutiques.

e Section 2 (Questions 9-15) se centre sur des détails spécifiques de 1’information sur
les choix thérapeutiques. Il est a noter que :

- apart la Question 14, les questions concernent le(s) choix de traitement(s) décri(en)t
dans le document, et non pas tous les choix thérapeutiques possibles.

- Les Questions de 9 a 11 concernent les traitements « actifs » décrits dans le
document et peuvent inclure 1’auto-prise en charge. L’option de « non-traitement »
est abordée séparément a la Question 12.

e Section 3 (Question 16) consiste en une évaluation de la qualité globale, a la fin du
questionnaire. Votre réponse a cette question devrait &tre basée sur votre
appréciation sur la qualit¢ du document comme source d’information sur les choix
thérapeutiques apres avoir noter chacune des 15 questions précédentes. Un score de
bonne qualité implique que la majorité des questions a €té également bien notée.
Des instructions plus détaillées pour coter la Question 16 sont fournies dans la partie
3 du manuel d’utilisation.

Parfois, une question peut ne pas étre appropri¢e au document. Par exemple, la question
sur ’option de non-traitement pourrait ne pas €tre appropriée pour un document sur le
travail et la naissance. Vous devrez juger d’exclure une question non pertinente.
Cependant, Discern a été développé comme un processus d’évaluation et devrait étre
utilis¢ dans son intégralit¢. Vous ne devez pas utiliser les questions de fagon
individuelle ou par séries de questions séparément.

Vous trouverez cela plus facile si vous lisez completement le document avant de
répondre aux questions du Discern.

2.2 L’échelle de notation

Chaque question est graduée sur une échelle de 5 points de Non a Oui. Indiquez votre
réponse a chaque question en entourant un point sur I’échelle. Le score de cotation vous
indique si le critére de qualité en question est présent ou a été rempli par le document.

Les recommandations générales sont les suivantes :

e 5 est la meilleure note et correspond a un « oui » définitif — le critére de qualité a été
completement rempli.

e Notes moyennes (de 2 a 4): elles devraient étre données si vous pensez que le
document dispose de certains contenus répondant au critére en question. Le niveau
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haut ou bas de votre cotation partielle dépendra de votre jugement sur le contenu de
ces défauts.
e | devrait étre donné si la réponse a la question est un « non » définitif — le critére de
qualité n’est pas du tout rempli.
Un certain nombre de suggestions sont données apreés chaque question. Elles sont 1a
pour vous fournir des éléments a rechercher ou considérer lorsque vous décidez de
répondre a la question.
Les suggestions sont plus a considérer comme un guide de notation que des regles

fermes et définitives et votre propre opinion est aussi a prendre en compte.

Le processus de notation est précis pour la majorité des questions, bien que des
décisions plus subjectives puissent parfois étre nécessaires. Les suggestions devraient
vous aider a utiliser votre jugement de fagon efficace dans tous les cas. Des instructions
plus spécifiques sont données pour les Questions 2, 4 et 5.

2.3 Conseil supplémentaire

La partie 3 du manuel d’utilisation fournie un conseil supplémentaire pour la notation
de chaque question. Nous avons inclus un exemple de chaque notation Oui,
Partiellement et Non pour chaque question lorsque cela était possible. Dans certains cas,
cela n’a pas été possible de fournir des exemples précis pour la totalité¢ de 1’échelle de
notations, mais il devrait étre toujours possible de dégager la réponse la plus appropri¢e
a partir des instructions et des exemples donnés.

Rappel : tout au long du questionnaire Discern et du manuel d’utilisation :
e les traitements inclus ’auto-prise en charge
e les choix thérapeutiques sont les options thérapeutiques possibles incluant le non-

traitement
e [’information fait uniquement référence a I’information sur les choix thérapeutiques
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3éme PARTIE

3. Instructions pour coter chaque question

Question 1 : Les objectifs sont-ils clairs ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité doit avoir des objectifs clairs. Un document devrait
commencer par une vue d’ensemble indiquant de quoi il s’agit, ce qu’il recouvre et a
qui il est destiné. Des objectifs clairement établis au début d’un document sont
importants, parce qu’ils indiquent les aspects de la maladie traitée et des traitements
proposés qu’il faut considérer, vous permettant de juger si le document va contenir
I’information attendue. Il est essentiel de savoir ce qui ne serait pas inclus, comme la
nécessit¢ d’informations supplémentaires avant de prendre une décision en
connaissance de cause sur un traitement.

i)  Pour noter la question

Examinez les premiers paragraphes pour une description du contenu, portée et
destinataire du document. Bien que le titre du document puisse étre descriptif, les
objectifs devraient étre clairement mentionnés dans le texte au début du document pour
qu'il obtienne une bonne note.

Recommandations pour noter la question :

e 5:0ui-—le document a des objectifs clairs

e 2-4: Partiellement — le document a des objectifs mais ils sont peu clairs ou
incomplets

e 1:Non - le document n’indique pas ses objectifs.

ii) Exemples

Notes de 5 :

« Cette brochure a été écrite pour vous aider a comprendre la maladie de Jones. Nous
espérons qu’elle répondra aux questions que vous vous poser sur le diagnostic et les
traitements. Elle peut étre utile a vos partenaires, amis, familles, aux professionnels et
quiconque est concerné par la fagon dont la maladie de Jones affecte les personnes et ce
qu’il est possible de faire. La maladie de Jones peut occasionnellement affecter les
enfants. Cette brochure inclut des références breéves aux traitements pour les enfants. Un
chapitre entier est aussi prévu. Il s’intitule la maladie de Jones chez les enfants ».

« Les traitements de cette situation inclus des conseils diététiques, traitement médical et
chirurgie. Cette brochure a été écrite pour les patients qui envisagent ou a qui il a été
recommandé une chirurgie. Elle met en évidence pourquoi la chirurgie peut étre

recommandée, ce qu’elle implique et comment elle peut vous aider ».

Note moyenne :
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« Cette brochure aborde certains traitements de la dépression. » (sans aucune indication
des objectifs ou du contenu)

Note de I :

Un document dont le titre est « Traitements de 1’épilepsie » mais aucune autre
indication du sujet abordé¢ et pour qui il a été écrit. Le premier paragraphe consiste a une
bréve description de la situation et de son diagnostic et chaque paragraphe suivant décrit
un traitement médicamenteux.

Question 2 : Les objectifs sont-ils atteints ?

iii) A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité doit fournir une information qui répond aux
objectifs fixés au départ.

La question 2 est congue pour vous aider a évaluer quand I’information a propos de(s)
choix thérapeutiques qui a été définie au début du document est bien fournie. Cette
question est importante car un document qui n’a pas atteint ses objectifs est incomplet,
et une information supplémentaire serait nécessaire pour prendre une décision sur un
traitement.

iv)  Pour noter la question

Apres avoir lu le document, vous devrez vous référer aux objectifs fixés et considérer si
toute I’information sur les choix thérapeutiques qui était attendue a été fournie.

Recommandations pour noter la question :

e 5:Oui - toute I'information attendue décrite dans les objectifs a ét¢ fournie
e 2-4: Partiellement — une partie de I’information attendue a été fournie

e 1 :Non — aucune information attendue n’a été fournie

Si le document n’a pas des objectifs clairs (note 1 a la Question 1), la Question 2 n’est
pas pertinente et vous ne devrez pas répondre. Si les objectifs étaient mentionnés mais
n’étaient pas clairs ou incomplets (note moyenne a la Question 1), vous devrez juger de
quels objectifs attendus ont été¢ évoqués et noter par quel contenu ces buts attendus ont
été remplis.

v) Exemples

Note de 5 :

Une brochure a pour but d’informer les patients sur les traitements chirurgicaux d’une
maladie. Les objectifs indiquent les options autres que la chirurgie (médicaments,
diététique) mais ne sont pas le sujet du document. En accord avec les objectifs fixés, la
brochure fournie une explication sur pourquoi la chirurgie peut étre recommandée et
décrit en détails ce qu’elle implique et comment elle peut traiter la situation.

Note Moyenne :
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Un document a pour but de fournir une information sur le traitement du Sida, sans
aucune mention des points abordés en particulier. Cependant, le document fourni une
information détaillée sur les traitements par vitamines mais ne fait mention d’aucune
autre forme de traitement.

Note de 1 :

Une brochure écrite pour les personnes ayant des problémes neurologiques a pour but
de les aider a mieux s’occuper d’eux-mémes et propose des stratégies d’entraide. La
brochure fournie des informations détaillées sur les symptomes et le diagnostic de la
situation, et se centre sur I’emploi et les droits dont ils peuvent bénéficier. La seule
référence a I’auto-prise en charge comme choix thérapeutique est une mention bréve sur
I’importance d’éviter le stress, mais il n’y a aucun conseil sur comment y parvenir ou
sur les résultats de techniques pour gérer le stress.

Question 3 : Le document est-il pertinent ?
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité doit convenir aux besoins des utilisateurs. C’est
important que 1I’information sur le choix thérapeutique soit pertinente par rapport a votre
mode de vie et dans les circonstances actuelles. Le document ne devrait pas faire de
recommandations non réalistes ou contenir des suppositions ou un langage que vous
trouveriez inadapté ou choquant.

Pour noter la question

Votre opinion sera trés importante pour noter cette question. Votre notation peut tenir
compte a la fois du contenu et de la présentation de I’information sur les choix
thérapeutiques.

Recommandations pour noter la question :

e 5:Oui - I'information est pertinente

e 2-4: Partiellement — I’information est pertinente dans certains cas
e 1 :Non - I'information n’est pas du tout pertinente

Exemples

Note de 5 :

Vous étes un homme asiatique d’age moyen avec un taux ¢élevé de cholestérol. Vous
avez une grande famille, beaucoup de déplacements et peu de temps libre. Votre régime
consiste en un mélange de nourriture asiatique et anglaise. Votre médecin vous a donné
une brochure décrivant les traitements pour s’aider soi-méme contre le taux élevé de
cholestérol. La brochure fournie des recommandations sur des régimes adaptés a
différentes communautés et dont les saveurs peuvent étre facilement incorporées dans
les repas familiaux. La brochure présente aussi un programme d’exercice simple a faire
chez soi qui peut étre intégré a sa journée.

Note Moyenne :
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Vous étes une jeune personne a qui on a récemment diagnostiqué du diabéte. Vous
travaillez de nombreuses heures dans une activit¢ manuelle et louez une chambre
pendant la semaine. Vous étes sur le point de commencer des injections d’insuline
quotidiennes et votre docteur vous a donné un guide spécialement écrit pour les jeunes
personnes atteintes de diabete. L’information est technique mais facile a comprendre et
le style est adapté a votre cas. Cependant, I’information sur I’utilisation du traitement,
ses résultats et son impact sur la vie quotidienne suppose que les jeunes gens vivent
chez leur famille et ne décrivent pas les implications du traitement pour les personnes
ne bénéficiant pas de soutien familial ou pour des personnes qui travaillent.

Note de 1 :

Vous étes une jeune maman enceinte avec une dépression, qui manque d’assurance pour
demander de I’aide auprés du médecin. Vous avez pris une brochure écrite pour les
femmes ayant une dépression au sein de votre maternité. La brochure décrit des
traitements médicaux. La description de ces traitements n’inclus pas une quelconque
discussion sur [’utilisation de tels traitements pendant la grossesse ou 1’allaitement
maternel. Aucun autre traitement n’est mentionné.

Vous étes célibataire, femme d’affaires indépendante qui voyage beaucoup et vous
vivez seule. Vous étes sur le point de subir une chirurgie pour un probléme
gynécologique et espérez reprendre votre travail rapidement. L hopital vous a remis une
fiche d’information sur la procédure. Cependant, I’auteur suppose que tous les lecteurs
sont des femmes au foyer, et la discussion du traitement et de ’apres chirurgie expose
I’importance du réle du mari et du retour aux activités ménageres uniquement.

Question 4 : Les sources d’information utilisées pour élaborer le document (autres que
I’auteur ou le producteur) apparaissent-elles clairement ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

L’information sur les choix thérapeutiques devrait €tre précise et basée sur la meilleure
preuve scientifique. Discern ne peut étre utilisé pour vous dire si I’information est vraie
ou basée sur des preuves valables, cela nécessiterait de les comparer a d’autres sources
d’informations. Néanmoins, un document de bonne qualité doit faire clairement
apparaitre d’ou vient la preuve de I’information fournie.

Les détails sur les sources d’information sont importants car ils vous permettent de
contrdler I’information ou décider de rechercher d’autres informations. Les sources des
preuves peuvent inclure des articles de recherche, des opinions d’experts et de cliniciens
et de représentants d’organisations d’entraide. L’auteur ou le producteur n’est pas
considéré comme une référence valable pour cette question puisque cette information
est presque toujours fournie et ne peut pas vous aider a faire la différence entre un
document de bonne et de mauvaise qualité.

Pour noter la question

Il y a deux parties dans la question telles que suggérées ci-dessous :

1. Une premiére énonciation ou « donnée » sur le choix d’un traitement devrait étre
accompagnée d’une référence a la source de I’information dans le texte, dans la
partie principale du document (par exemple « traitement utilisant X s’est révélé
bénéfique (référence) »
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2. La source d’information devrait étre listée dans une bibliographie ou des références
bibliographiques a la fin du document
L’une ou I’autre de ces parties peut ne pas €tre présente.

Il n’est pas possible de faire des recommandations sur le nombre de références
nécessaires concernant le choix d’un traitement qui devrait étre notées ou sur le nombre
de références a lister a la fin du document.

Des références complémentaires d’aide ou d’information, fournies a la fin du document,
telles que « Autres lectures » ou « Adresses utiles » ne devraient pas étre cotées comme
des sources de preuves de ’information sur les choix thérapeutiques. L’information
fournie par des sources complémentaires doit Etre nécessairement utilisée pour
structurer le document, et souvent peut fournir une information trés différente (voir
Question 7).

Recommandations pour noter la question :

e 5:Oui - les sources d’information sont tres claires et le document permet de faire le
lien entre la source mentionnée dans le texte et des références complétes a la fin du
document. Il est possible qu'un document fasse référence qu’a une seule source tant
dans le texte que dans la bibliographie et sera malgré tout fortement noté a cette
question. Juger la qualit¢ du document sur la base d’une source d’information est
une autre question qui sera abordée dans la Question 6.

e 2-4: Partiellement — les sources d’information sont claires dans certaines parties.
Donnez une notation moyenne si une des suggestions est remplie. De méme dans le
cas ou il y a des références dans le texte a certains moments mais pas pour toutes les
énonciations de choix thérapeutiques, vous devrez utiliser votre propre jugement et
décider quand une référence aurait été nécessaire.

e 1 :Non — aucune source de I’information n’a été mentionnée.

A noter : une bonne note a cette question ne signifie pas que I’information soit
pertinente ou de bonne qualité scientifique. Elle vous indique seulement qu’elle
correspond aux criteres explicites des sources de preuves préalablement établies.

Inclure des références n’est pas une pratique courante, c’est pourquoi il est peu probable
que les publications obtiennent une bonne note a cette question.

Exemples

Suggestion 1 (dans le texte) Suggestion 2 (références
bibliographiques ou

bibliographie a la fin du document)

1 (a) « A court terme, le traitement X
peut arréter la perte de poids associée a
la maladie de Jones. » Il peut également
réduire les symptomes de douleur et
d’essoufflement (Jones et Jones, 1995).

1 (b) Jones J, Jones A. Le diagnostic et
la prise en charge de la maladie de
Jones. Londres : Jones & Co. 1995, 2™
¢dition.

2 (a) «Les effets secondaires les plus
fréquents que vous pouvez rencontrer
avec le traitement X sont la somnolence
et une légere confusion, mais il n’y a
pas d’effets secondaires a long terme

2 (b) Jones SS. Un essai randomisé du
traitement X pour la maladie de Jones.
Journal de Science Jones, 1998 ; 3 :11-
20.
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connus ni de risques associés avec ce
traitement. »

3 (a) Selon I’Association de la maladie
de Jones, les patients qui décident de
remettre a plus tard le traitement ne

3 (b) L’Association de la maladie de
Jones, 79 Route de Jones, Ville de
Jones, T€l :5666 5666

courent pas plus de risque de probléme
pulmonaire plus tard que ceux qui
optent pour un traitement tout de suite. »

Dans chaque exemple, une note de 5 est appropri¢e si les 2 parties (a) et (b) sont
fournies, alors qu’une note partielle sera donnée seulement si la partie (a) ou (b) est
fournie. Si des données sont présentées sans étre accompagnées de références et qu’il
n’y a pas de bibliographie a la fin du document, la note sera de 1.

Question 5: Les informations rapportées dans le document sont-elles clairement
datées ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

La preuve de I’efficacité des traitements et des choix pour un traitement peut changer et
il est important que I’information inclus les derniéres données connues. Discern ne peut
étre utilisé pour évaluer comment la mise a jour de I’information a été réalisée puisque
cela peut varier avec chaque pathologie et chaque traitement. Néanmoins, un document
de bonne qualité va mentionner de facon explicite ’ancienneté de I’information
fournie sur les choix thérapeutiques. Une indication sur I’ancienneté de 1’information
est importante et va permettre de déterminer si 1’information est récente ou rechercher
des informations complémentaires sur des données plus récentes.

Pour noter la question

I1 est suggéré de regarder si la date du document est mentionnée mais aussi de voir si les
dates des sources principales d’information utilisées et rapportées figurent dans le
document. Le document ne peut pas étre plus ancien que les sources d’information,
alors que ces sources peuvent étre bien plus anciennes que le document. Pour cette
raison, en correspondance avec la qualité¢ du critere de la Question 5, les dates des
sources d’information identifiées dans la Question 4 doivent étre claires. Un document
noté 1 a la Question 4 ne peut pas avoir une note ¢levée a la Question 5.

Suggestion 1 : les dates seront trouvées soit avec les références dans le texte, ou dans les
références détaillées dans la bibliographie ou les références bibliographiques (voir
Exemples pour la Question 4).

Suggestions 2 et 3 : la date du document est généralement trouvée sur la quatriéme de
couverture d’un document ou sur les premieres pages (habituellement date de
copyright). Un document révisé a changé ou a été mis a jour depuis la premiere
publication, vous devrez utiliser la date de la nouvelle édition pour noter la question. Il
est possible qu’un document n’ait pas été révisé et que cependant la suggestion 3 soit
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remplie sans la 2. Un document réédité ne contiendra pas de nouvelle information et
vous devrez utiliser la date de copyright.

Recommandations pour noter la question :

e 5:0Oui— toutes les dates des sources d’information de référence sont claires.

e 2-4: Partiellement — seule la date de publication est claire, ou certaines dates ne sont
pas données pour toutes les sources.

e 1:Non - aucune date est donnée.

Rappel : bien que les dates des sources d’information soient claires et que le document
ait une note élevée a cette question, il est possible que I’information sur laquelle est
basé le document ne soit pas « mise a jour ». La Question 5 vous permettra de juger si
les dates sont explicites mais pas si I’information est la plus récente.

I1 n’est pas de pratique courante d’inclure toutes ces dates et pour cette raison, il est peu
probable que les documents soient notés de fagon trés élevée a cette question.

Question 6 : Le document est-il équilibré et impartial ?
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Une information de bonne qualité doit fournir une information équitable et
objective.

I1 est important que I’information sur le choix d’un traitement soit présentée de facon a
vous permettre de choisir ce qu’il y a de mieux pour vous. Un document devrait étre
honnéte et informatif. Il ne devrait pas vous influencer en faisant la promotion d’un
choix thérapeutique en particulier ni utiliser des « tactiques agressives ».

Pour noter la question

Votre cotation devrait se baser sur votre impression en ce qui concerne I’ensemble de
I’information sur les choix thérapeutiques. Les suggestions vont vous aider a développer
votre ressenti sur 1’équilibre et les biais de I’information, mais votre propre jugement est
aussi important. Voici quelques éléments complémentaires pour vous aider.

e Vous devrez juger ’information par elle-méme et ne pas étre influencé par ce que
vous savez sur les auteurs ou les producteurs de I’information. Des personnes
respectables (médecins, associations) peuvent produire une information de faible
qualit¢ et des auteurs inconnus peuvent produire une information de trés haute
qualité.

e Les documents décrivant un choix thérapeutique en particulier peuvent étre
acceptables si ’auteur a mentionner cela clairement (Question 1) et a précisé que
d’autres choix thérapeutiques étaient possibles (Question 14). Dans tous les cas,
I’information sur le choix d’un traitement doit étre établie sur la base de recherche
et d’expérience. Vous ne devrez pas donner une notation forte & un document qui
repose uniquement sur une unique source d’information ou qui n’a pas mentionné
d’autres sources (Question 4).

e [déalement, une publication doit étre indépendante et approuvée par des groupes
d’experts, organisations professionnelles et groupes de patients. La preuve d’une
revue externe fournie aux lecteurs une certaine assurance que 1’information est non
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préjudiciable. Néanmoins, ce n’est pas encore une pratique courante et un document
qui ne mentionne pas cette information peut obtenir une notation élevée a cette
question.

Recommandations pour noter la question :

e 5:0Oui-linformation est compleétement équilibrée et impartiale.

e 2-4: Partiellement — certains aspects de 1’information ne sont pas équilibrés ou
biaisés.

e 1 :Non - I'information est complétement non équilibrée ou impartiale.

Exemple
Note 1 :

Un document décrit un seul traitement pour un probléme de peau. Le document est écrit
par un médecin et il est disponible auprés d’une organisation de soutien. Les sources
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule
référence a d’autres choix de traitement est I’énonciation que tous les autres traitements
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilit¢ de dommages
permanents si aucun traitement n'est utilisé. La recherche d’un traitement par le patient
est décrite comme une « torture » qui I’entraine a essayer d’autres traitements qui vont
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme
produisant « des résultats stupéfiants et permanents apres quelques applications sans
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté a
tout le monde » et « apportant de 1’espoir a tous ceux qui sont désespérés de trouver une
solution a leur probléme ».

Question 7 : Le document fournit-il des détails sur des sources d’aide et d’information
complémentaires ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité doit vous permettre de trouver d’autres sources
d’information. Des détails sur d’autres sources d’information et d’aide sur les choix
thérapeutiques sont importants, comme I’information ne peut pas vous fournir tout ce
dont vous avez besoin, vous devrez étre capable de retrouver d’autres informations
facilement.

Pour noter la question

Des sources d’information et d’aide supplémentaires peuvent étre des supports écrits ou
d’autres organismes. Elles sont habituellement listées a la fin du document sous les
titres « Adresses utiles » ou « Autres lectures ». Une liste de référence ou une
bibliographie peut aussi étre considérée comme d’autres lectures. Les détails fournis
devraient vous permettre de trouver facilement des sources d’information
supplémentaires (avec nom, adresse et téléphone dans le cas ou il s’agit d’une
organisation, et auteur, titre, éditeur ou producteur dans le cas de supports écrits et
numéro ISBN et date s’il s’agit d’un ouvrage). De nombreux documents fournissent des
détails sur les différentes branches d’'une méme organisation. Méme si cela peut étre
utile pour avoir des informations sur des services locaux, il est peu probable qu’ils
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fournissent une information différente sur les choix thérapeutiques, et vous devrez ne
pas donner une note élevée a un document qui ne fournit que ce type d’information.

Recommandations pour noter la question :

e 5: Oui - le document fourni les détails complets de chaque source d’information
supplémentaire autre que les détails sur les différentes branches d’une méme
organisation.

e 2-4: Partiellement — le document fourni des détails d’une ou plusieurs sources
d’information supplémentaire, mais les détails sont incomplets ou consistent
uniquement a détailler les différentes branches d’une méme organisation.

e 1 : Non - aucune source supplémentaire n’est fournie.

Exemples

Note de 5

Autres lectures :

Jones J, Jones A. Le diagnostic et la prise en charge de la maladie de Jones. Londres :
Jones & Co. 1995, 2°™ édition, ISBN 000

OU Adresses utiles : L’Association de la maladie de Jones, 79 rue Jones, Ville Jones.
Tél : 5666 5666

Question 8 : Le document fait-il référence a des ¢léments d’incertitudes ?
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité doit inclure une référence a des zones de flou ou il y
une incertitude sur le traitement le plus efficace. Cette incertitude peut venir du fait
que :

e il n’yapas de preuve sur des choix thérapeutiques efficaces

e les preuves actuelles sont contradictoires

e il y une incertitude sur le choix thérapeutique le plus bénéfique ou risqué

Un document de bonne qualit¢ doit mettre en exergue le fait que le choix d’un
traitement le plus adapté ne soit pas clairement défini et qu’il n’est pas possible de
prédire le meilleur résultat pour vous.

Pour noter la question

Votre jugement sera trés important pour noter cette question.

Recommandations pour noter la question :

e 5: Oui — le document inclus clairement une référence a chaque zone d’incertitude
en regard d’un choix thérapeutique : ceci peut étre 1i¢ a chaque traitement ou couvrir
plus globalement la discussion ou le résumé des choix mentionnés dans le
document.

e 2-4: Partiellement — I’incertitude est mentionnée mais I’information n’est pas claire
ou incompléte.
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e 1: Non — aucune incertitude sur les choix thérapeutiques ne figure dans le
document.

Cette question ne peut pas étre utilisée pour évaluer si tous les aspects d’incertitude
d’un ou des choix thérapeutiques ont été couverts par le document (ceci nécessiterait de
les confronter a d’autres sources).

Exemples :

Note 5 :
Une minorité de femmes aura des effets secondaires, mais il n’est pas toujours possible
de savoir qui d’entre elles seront concernées avant de commencer le traitement.

Les médecins peuvent vous donner des réponses vagues, ou peuvent ne pas é&tre
capables de répondre a toutes vos questions. Différents médecins vous donneront des
conseils différents. Vous pourrez trouver le taux global de succes d’un traitement mais
les médecins ne pourront pas vous dire si le traitement marche bien pour vous. Certaines
personnes vivent difficilement cette inconnue. Cela peut aider d’en discuter avec votre
famille ou vos amis ou au sein d’un groupe de soutien.

Note 1 :

Un document décrit un seul traitement pour un probléme de peau. Le document est écrit
par un médecin et il est disponible auprés d’une organisation de soutien. Les sources
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule
référence a d’autres choix de traitement est I’énonciation que tous les autres traitements
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilit¢ de dommages
permanents si aucun traitement n’est utilis€. La recherche d’un traitement par le patient
est décrite comme une « torture » qui I’entraine a essayer d’autres traitements qui vont
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme
produisant « des résultats stupéfiants et permanents aprés quelques applications sans
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté a
tout le monde » et « apportant de I’espoir a tous ceux qui sont désespérés de trouver une
solution a leur probleme ».

Question 9 : Le document décrit-il la maniere dont chaque traitement agit ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité inclus une information sur comment agit un
traitement sur le corps, et comment il fonctionne et traite la maladie ou ses
symptomes. Cela peut inclure des détails sur la facon dont le traitement est administré.
Des exemples sur la fagon dont fonctionne le traitement sont importants, ils vont vous
permettre de comprendre le traitement et vous aider a décider s’il est approprié a votre
situation.

Pour noter la question

La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document.
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Recommandations pour noter la question :

e 5: Oui — la description de chaque traitement inclus des détails sur la facon dont ils
fonctionnent.

e 2-4: Partiellement — la description de certains mais pas tous les traitements inclus
des détails sur la fagon dont les traitements fonctionnent, ou les détails fournis ne
sont pas clairs ou sont incomplets.

e 1 :Non — aucune description sur la facon dont les traitements fonctionnent ne figure
dans le document.

Exemple

Note de 5 (document sur un seul traitement) :

Le traitement X va stabiliser votre probléme. Le traitement consiste en une injection
quotidienne a haute dose pendant une période de 2 a 3 semaines. Comme le traitement
circule dans le systéme sanguin, il recherche les cellules de votre corps afin de prévenir
la reproduction et la propagation des virus.

Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si une description similaire est
fournie pour chaque traitement mentionné.

Question 10 : Les bénéfices de chaque traitement sont-ils décrits ?
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité va décrire les bénéfices de chaque traitement. La
plupart des traitements ont des bénéfices ou des avantages. Ceci est important pour tre
clair sur les bénéfices attendus d’un traitement et pouvoir décider si cela correspond a
un résultat important pour vous.

Pour noter la question

La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document et
nécessite seulement que vous notiez si des bénéfices sont mentionnés pour chaque
traitement décrit. La question ne concerne pas 1I’importance des bénéfices ou qui a le
plus de bénéfice. La question ne peut pas étre utilisée pour évaluer si tous les bénéfices
associés a chaque traitement ont été décrits car ceci impliquerait de se référer a d’autres
sources d’information.

Recommandations pour noter la question :

e 5:Oui—un bénéfice est décrit pour chaque traitement

e 2-4: Partiellement — un bénéfice est décrit pour certains traitements mais pas tous.
e 1 :Non — aucun bénéfice n’est décrit pour un quelconque traitement.

Exemples
Note de 5 (document sur un seul traitement) :

Pour la plupart des gens, le traitement permet une guérison compléte apres plusieurs
semaines.
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A court terme, le traitement X peut arréter la perte de poids chez les personnes souffrant
de maladie de Jones. Il peut aussi réduire les symptomes de douleur et perte de souftle.
Méme s’il ne guérit pas la maladie, le traitement X peut fournir une stabilisation a long
terme et prévenir une dégradation de la maladie.

Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si des descriptions similaires
sont faites pour chaque traitement.

Question 11 : Les risques de chaque traitement sont-ils décrits ?
A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité va décrire les risques de chaque traitement. La
plupart des traitements ont des risques ou des inconvénients. Ceci est important pour
étre clair sur les risques attendus d’un traitement et pouvoir décider si cela correspond a
un résultat important pour vous.

Pour noter la question

La question concerne uniquement le ou les traitements décrits dans le document et
nécessite seulement que vous notiez si des risques sont mentionnés pour chaque
traitement décrit. La question ne concerne pas 1I’importance des risques ou qui a le plus
de risque. La question ne peut pas étre utilisée pour évaluer si tous les risques associé€s a
chaque traitement ont été décrits car ceci impliquerait de se référer a d’autres sources
d’information.

Recommandations pour noter la question :

e 5:0Oui—unrisque est décrit pour chaque traitement

e 2-4: Partiellement — un risque est décrit pour certains traitements mais pas tous.
e | : Non — aucun risque n’est décrit pour un quelconque traitement.

Exemples

Note de 5 (document sur un seul traitement) :

Les effets secondaires incluent vertige, douleur musculaire et insomnie.

La recherche a montré que les principaux effets secondaires étaient généralement
modérés et réversibles et incluent une sécheresse de la bouche et des nausées. Le
traitement ne semble pas avoir d’effet nuisible sur les organes vitaux lorsqu’il est pris
sur une courte période. Cependant, certains utilisateurs ont développé des problémes au
niveau des reins apres une utilisation prolongée et le traitement devrait étre surveillé

attentivement.

Un document abordant plus d’un traitement sera coté 5 si des descriptions similaires
sont faites pour chaque traitement.

Question 12 : Le document décrit-il ce qui se passerait si aucun traitement n’était
prescrit ?
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A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Un document de bonne qualité va inclure une description de ce qu’il se passe si la
maladie n’est pas traitée. C’est important d’étre conscient des conséquences de
I’absence de traitement, a quoi s’attendre et pouvoir décider si le fait de ne pas utiliser
un traitement est associé a des conséquences importantes pour vous.

Pour noter la question

La question nécessite seulement pour vous de noter si une conséquence associée au fait
de ne pas utiliser un traitement est mentionnée. La question ne concerne pas
I’importance des risques ou des bénéfices ou qui a le plus de risques ou de bénéfices a
choisir I’option de ne pas étre traité. Il n’est pas possible d’évaluer si tous les risques ou
les bénéfices de chaque option de traitement ont été décrits, ceci impliquerait de se
confronter a d’autres sources.

Recommandations pour noter la question :

e 5:0ui—ilyaune description claire d’un risque ou d’un bénéfice associé¢ a I’option
de non-traitement.

e 2-4: Partiellement — un risque ou un bénéfice associé¢ a 1’option de non-traitement
est mentionné mais I’information n’est pas claire ou est incomplete.

e 1: Non — le document n’inclut aucune référence aux risques ou bénéfices de
I’option de non-traitement.

Exemples

Notede 5 :

Vous pouvez décider qu’aucun des traitements décrits ne vous convienne et que vous
préférez attendre de voir ce qui se passe sans traitement. Bien que vos symptomes
puissent vous causer de 1’inconfort et que vous souhaitiez des techniques pour contrdler
la douleur, la maladie ne devrait pas se dégrader et il n’y a pas plus d’inconvénients
associés a 1’absence de traitement.

Beaucoup de femmes atteintes de la maladie de Jones préférent ne pas Etre traitées
jusqu’a ce qu’elles n’aient plus de chance d’étre enceintes. Cependant, un traitement est
recommand¢ a un certain stade, il devient moins efficace apres la ménopause et il y a un
risque de problémes pulmonaires si aucun traitement est utilisé.

C’est une maladie qui progresse rapidement, menagant la vie et un traitement précoce
est recommandé. Malheureusement, retarder le traitement peut avoir des effets

secondaires au niveau du cceur.

Question 13 : Le document décrit-il la maniere dont les choix thérapeutiques peuvent
affecter I’ensemble de la qualité de vie ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?
Un document de bonne qualité va inclure une description large des aspects des
choix thérapeutiques — pas uniquement les risques et les bénéfices, mais I’'impact

général sur le(s) choix d’un traitement dans la vie de tous les jours. Cette question est
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importante car le choix d’un traitement peut impliquer des changements majeurs dans la
vie ou avoir des effets importants sur I’entourage dont il est nécessaire d’étre conscient
et de considérer avant de prendre une décision.

Pour noter la question

Cette question concerne uniquement les choix thérapeutiques mentionnés dans le
document. L’absence de traitement est incluse comme un choix thérapeutique pour cette
question si la Question 12 a été notée 1.

Recommandations pour noter cette question :

e 5:0Oui - le document inclus une référence claire a I’ensemble de la qualité de vie en
lien avec tous les choix thérapeutiques mentionnés.

e 2-4: Partiellement — le document inclus une référence a I’ensemble de la qualité de
vie en lien avec les choix thérapeutiques, mais I’information n’est pas claire ou est
incompléte.

e 1:Non—iln’yapas de référence a ’ensemble de la qualité de vie en lien avec les
choix thérapeutiques.

Exemples

Note de 5 :
Les patients sont constamment surveillés a 1’hopital pendant une semaine avant que
I’intervention soit réalisée, et le temps de rétablissement peut varier de plusieurs jours a
plusieurs semaines. Si vous envisagez cette forme de traitement, vous devrez arréter de
travailler pendant longtemps, avoir quelqu’un qui s’occupe de vous lors de votre retour
a domicile.

Comme le traitement X est normalement donné au cours d’injections, vous devrez vous
rendre au cabinet de votre médecin tous les jours pendant les semaines de traitement.
Comme il y a un léger risque d’évanouissement durant les premicres phases du
traitement, vous devrez vous assurer que votre entourage sera en mesure de vous
surveiller, et vous ne pourrez pas conduire ni manipuler de lourdes charges.

Vous pourrez vous sentir déprimé et confus pendant un moment a la suite de la
chirurgie. Vous vous sentirez différent et vous ne pourrez pas accomplir ou apprécier
certaines choses habituelles. Prenez le temps de vous adaptez a votre nouvel état et
limitez vos activités physiques.

Question 14 : Est-il clairement spécifi¢ dans le document qu’il existe plusieurs choix de
traitements possibles ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

Une information de bonne qualité doit indiquer qu’il y a un choix de traitement.
Le document devrait indiquer que les choix thérapeutiques décrits sont plus adaptés
pour certains que pour d’autres, et qu’il y a presque toujours un choix de traitement,

méme si toutes les alternatives possibles n’ont pas été présentées dans le document.

Pour noter la question
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Votre jugement sera important pour noter cette question. Considérez le document dans
son ensemble et utilisez les suggestions pour vous aider a décider s’il a ét€¢ mis en
exergue le sujet d’un choix de traitement pour chaque patient.

Recommandations pour noter la question :

e 5: Oui -le document fait apparaitre clairement qu’il y a plus d’un choix
thérapeutique possible.

e 2-4: Partiellement — le document indique qu’il y a plus d’un choix possible, mais
I’information n’est pas claire ou est incomplete.

e 1: Non — le document ne donne aucune indication sur la possibilité d’un choix de
traitement.

Exemples

Notede 5 :

Un document fourni une information sur un nouveau traitement d’une forme de cancer.
Le traitement est présent¢ comme le traitement le plus efficace disponible pour la
majorité des patients concernés, et les auteurs décrivent les facteurs connus associés a
de bons résultats thérapeutiques (tels que la prise du traitement a un stade précoce de la
maladie et I’absence d’autres problémes de santé). Les auteurs mettent en exergue
quelques effets secondaires a court terme associés avec le traitement et la possibilité
pour une minorité de patients d’avoir des conséquences graves a long terme telles que le
développement d’autres cancers. Une bréve description de la progression naturelle de la
maladie et de ce qui se passerait en I’absence de traitement est également incluse.
D’autres traitements sont mentionnés brievement et les auteurs renvoient les lecteurs a
plusieurs autres documents pour plus de détails. Les auteurs concluent qu’ils ne peuvent
pas recommander qu’elle serait le meilleur traitement pour un patient en particulier.

Note de 1 :

Un document décrit un seul traitement pour un probléme de peau. Le document est écrit
par un médecin et il est disponible auprés d’une organisation de soutien. Les sources
d’information évoquées sont les arguments développés par le scientifique vendant le
traitement et le cas d’un patient qui a expérimenté une guérison « miracle ». La seule
référence a d’autres choix de traitement est I’énonciation que tous les autres traitements
disponibles ont des effets secondaires inacceptables avec la possibilit¢ de dommages
permanents si aucun traitement n’est utilisé. La recherche d’un traitement par le patient
est décrite comme une « torture » qui I’entraine a essayer d’autres traitements qui vont
le marquer profondément et le rendre « suicidaire ». Le traitement est évoqué comme
produisant « des résultats stupéfiants et permanents apres quelques applications sans
aucun risque ou effets secondaires ». L’auteur évoque le traitement comme « adapté a
tout le monde » et « apportant de 1’espoir a tous ceux qui sont désespérés de trouver une
solution a leur probléme ».

Question 15 : Le document aide t’il a une prise de décision partagée entre le médecin et
le patient ?

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?
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Un document de bonne qualité doit faire ressortir des éléments pour que vous
discutiez avec les personnes vous prenant en charge sur le meilleur choix
thérapeutique adapté a votre situation. L’information sur un ou des choix
thérapeutiques fournie par le document devrait vous permettre de vous préparer a la
consultation avec le professionnel de santé ou discuter des €¢léments qui pourraient
toucher votre entourage, vos amis en rapport avec vos choix thérapeutiques.

Pour noter la question

Considérez le document dans son ensemble et décidez s’il vous a permis de préparer
une liste de points a considérer et discuter concernant vos choix de traitement. Ces
¢léments devraient étre présents tout au long du document, plutdt que d’étre seulement
des questions soulevant des insuffisances ou des manques.

Une notation élevée du document dépendra de votre jugement sur 1’aide apportée pour
faire votre choix de traitement, notez le document du point de vue d’un proche ou d’un
aidant qui souhaiterait en savoir plus sur les choix thérapeutiques.

Recommandations pour noter la question :

e 5:Oui - le document fourni une trés bonne aide a la décision partagée.

e 2-4: Partiellement — le document fourni une certaine aide a la décision partagée.
e 1 :Non - le document ne fourni aucune aide a la décision partagée.

Exemples

Les ¢léments a considérer et discuter sont habituellement présentés a différents
moments tout au long du document.

Note de 5 :

Vous voulez peut étre savoir si votre traitement va marcher ou si vous resterez bien sans
traitement. Votre conjoint ou vos proches peuvent également avoir beaucoup
d’inquiétude et des questions sur la fagon dont ils peuvent vous aider et comment votre
maladie et son traitement vont les affecter. Essayer dans savoir plus sur les différentes
options thérapeutiques possibles et faites une liste de questions que vous souhaitez
poser a votre médecin.

Le traitement peut durer plusieurs années et il est conseillé de ne pas €tre enceinte
pendant cette période. Si vous envisagez d’avoir un enfant bientdt ou étes inquiet a
propos de la contraception, parlez-en a votre meédecin avant de commencer le
traitement. Si vous avez un conjoint, essayez de discuter ensemble de ces éléments avec
votre médecin.

Question 16 : Sur la base des réponses a toutes les questions ci-dessus, veuillez noter
globalement la qualit¢ du document en tant que source d’information sur les choix
thérapeutiques

A quoi correspond cette question et pourquoi est-ce important ?

La Question 16 est un « résumé intuitif » des réponses aux 15 précédentes

questions. Tous les documents ont des défauts, et ce n’est pas rare qu’il n’y ait pas un
document avec une bonne note a toutes les questions. Cependant, aprés avoir complété
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toutes les questions du Discern, vous devrez avoir un sentiment général sur la qualité du
document qui vous aidera a décider s’il s’agit d’une source d’information utile et
appropriée sur les choix thérapeutiques.

Pour noter la question

Les recommandations suivantes devraient vous aider a noter cette question, mais votre
jugement est aussi trés important. Cela peut vous encourager de savoir que durant
I’¢laboration et le test de I’instrument, les utilisateurs ont eu indépendamment des
conclusions trés similaires sur I’ensemble de la qualité des documents qu’ils ont noté
méme si nous n’avons pas donné d’instructions spécifiques pour cette question. Discern
a été fait pour vous aider a développer votre sens critique, donc fiez-vous a votre propre
opinion.

Recommandations pour noter la question :

Haute : 5 - le document a une note ¢levée (4 et plus) a la majorité des questions. Une
note globale ¢levée indique que le document est de « bonne » qualité — il est utile et
appropri¢ comme source d’information sur les choix thérapeutiques.

Modérée : 3 — le document a autant de notes ¢élevées que de notes basses aux questions,
ou la majorité des questions ont une note moyenne (3). Une note d’ensemble modérée
indique que le document est assez bon (passable) - il est utile comme source
d’informations sur les choix thérapeutiques mais avec certaines limites. Des
informations ou une aide supplémentaire sont nécessaires.

Basse : 1 — le document a une note basse (2 ou moins) a la majorité des questions. Une
note d’ensemble basse indique que le document n’est pas de bonne qualité¢ — il a de
sérieux défauts et n’est pas utile ou appropri¢ comme source d’information sur les choix
thérapeutiques. Il n’apporte aucun bénéfice et ne devrait pas étre utilisé.
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Section 1

ILe document est-il fiable ?|

1 : Les objectifs sont-ils clairs ?

Non Partiellement Oui
clairs

1 2 3 4 5

Suggestion

Rechercher une indication claire au début du document sur :

e e principal théme qui ressort du document

e les différents sujets abordés dans le document (et ceux qui ne le sont pas)
e le destinataire du document

Si la réponse a la Question 1 est Non, allez directement a la Question 3

2 : Les objectifs sont-ils atteints ?

Non Partiellement Oui
atteints

1 2 3 4 5

Suggestion

Se demander si le document fournit I’information annoncée a la Question 1.

3 : Le document est-il pertinent ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Se demander si :

e le document souléve les questions que les lecteurs peuvent se poser.

e les recommandations et les suggestions concernant les choix thérapeutiques sont
réalistes et appropriées.

4 : Les sources d’information utilisées pour élaborer le document (autres que
I’auteur ou le producteur) apparaissent-elles clairement ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

e vérifier si les principales informations concernant les choix thérapeutiques font
référence a des sources telles qu’une ¢tude de recherche ou I’avis d’expert.
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e chercher s’il y a un moyen de wvérifier les sources utilisées telles qu’une
bibliographie ou une liste de références ou des déclarations d’experts ou
d’organisations.

A propos de la notation : une note de 5 signifie qu’un document remplit les 2
suggestions. Des listes de sources complémentaires d’aide et d’information (Question

7) ne sont pas nécessairement des sources de preuve d’une publication courante.

5 : Les informations rapportées dans le document son-elles clairement datées ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher :

e les dates des principales sources d’information utilisées pour ¢laborer le document.
e les dates de révisions du document (mais pas les dates de réimpressions).
e la date de publication (date du copyright).

A propos de la notation : les suggestions sont placées par ordre d’importance. La note
de 5 est attribuée si les dates de la premiére suggestion sont présentes.

6 : Le document est-il équilibré et impartial ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher :

e une indication claire permettant de savoir si le document est écrit d’un point de vue
subjectif ou objectif.

e lapreuve que des sources d’information, autres qu’une étude de recherche ou I’avis
d’un expert, ont été utilisées pour ¢élaborer le document

e Lapreuve d’une évaluation externe du document.

Faire attention si :

e le document se focalise sur les avantages ou les inconvénients d’un seul choix de
traitement en particulier sans référence a d’autres choix possibles.

e le document repose essentiellement sur la preuve de cas uniques (qui ne devraient
pas étre caractéristiques des personnes malades ou répondre a un traitement en
particulier).

e [D’information est présentée de manicre dramatique, délicate ou alarmiste.

7: Le document fournit-il des détails sur des sources d’aide et d’information
complémentaires ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
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Suggestion

Rechercher des suggestions de lectures complémentaires ou de renseignements
concernant d’autres organisations fournissant des conseils et des informations sur la
maladie et les choix thérapeutiques.

8 : Le document fait-il référence a des éléments d’incertitudes ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

e rechercher les différents points de vue sur les lacunes en mati¢re de connaissances
ou les divergences d’opinions entre les experts en ce qui concerne les choix
thérapeutiques.

e faire attention si le document laisse entendre que le choix de traitement touche tout
le monde de la méme maniere, par exemple un taux de succés de 100 % avec un
traitement en particulier.
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Section 2

Quel est le niveau de qualité de I’information sur les choix thérapeutiques ?|

Les questions font référence au(x) traitement(s) décrit(s) dans le document. Les soins
individuels (auto-prise en charge) sont considérés comme une forme de traitement dans
cette section.

9 : Le document décrit-il la maniére dont chaque traitement agit ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher la maniére dont le traitement agit sur le corps pour obtenir son effet.

10 : Les bénéfices de chaque traitement sont-ils décrits ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Les bénéfices peuvent englober le contréle et la disparition des symptomes, la
prévention contre une éventuelle rechute, la rémission ou la guérison définitive.

11 : Les risques de chaque traitement sont-ils décrits ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Les risques peuvent inclure les effets secondaires, les complications et les réactions
défavorables a un traitement, a court et a long terme.

12 : Le document décrit-il ce qui se passerait si aucun traitement n’était prescrit ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher une description des risques et des bénéfices d’un traitement reporté ou
différé (exemple : surveillance de la progression de la maladie sans traitement) ou de
renoncer définitivement a tout traitement.

13: Le document décrit-il la maniére dont les choix thérapeutiques peuvent
affecter I’ensemble de la qualité de vie ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
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Suggestion

Rechercher :

e la description des effets des choix thérapeutiques sur I’activité quotidienne.

e La description des effets des choix thérapeutiques sur les relations familiales,
amicales, ou professionnelles.

14 : Est-il clairement spécifié dans le document qu’il existe plusieurs choix de
traitements possibles ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher :

e une description de celui qui a le plus de bénéfices parmi chaque choix de traitement
mentionné et dans quelles circonstances.

e les suggestions d’alternatives a considérer ou a explorer davantage (incluant des
choix qui n’ont pas été completement décrits dans le document) avant de décider si
vous sélectionnez ou rejetez un choix de traitement en particulier.

15 : Le document aide t’il 2 une prise de décision partagée entre le médecin et le
patient ?

Non Partiellement Oui
1 2 3 4 5
Suggestion

Rechercher des suggestions de sujets a aborder avec la famille, les amis, les médecins
ou d’autres professionnels de la santé concernant les choix thérapeutiques.
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Section 3

INotation globale du document

16 : Sur la base des réponses a toutes les questions ci-dessus, veuillez noter
globalement la qualité du document en tant que source d’information sur les choix
thérapeutiques

Médiocre Moyenne Bonne
Beaucoup Pas de sérieux Peu de défauts
de défauts défauts

1 2 3 4 5

Copyright British Library & Université d’Oxford, 1997
Traduction, FNCLCC, 2003
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5" pARTIE

Guide de références concernant les critéres de Discern
Un document de bonne qualité sur les choix thérapeutiques doit :

1 Fixer des objectifs clairs

2 Atteindre ses objectifs

3 Etre approprié aux patients

4 Mentionner ses sources d’information

5 Dater explicitement les informations

6 Etre équilibré et impartial

7 Enumérer des sources d’informations complémentaires

8 Soumettre les champs d’incertitudes

9 Décrire la maniere dont le traitement agit

10 Décrire les bénéfices du traitement

11 Décrire les risques liés au traitement

12 Décrire les conséquences dues a une absence de traitement
13 Décrire les effets des choix thérapeutiques sur I’ensemble de la qualité de vie
14 Etre clair sur la possibilité du choix de traitement

15 Fournir une aide pour la prise de décision partagée

Ce mémo devrait étre utilisé seulement apres s’étre familiarisé avec I'intégralité du
questionnaire Discern.
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EVALUATION

Les organisations sont autorisées a reproduire 1’outil Discern sans permission et
déclarent qu’elles 1’utilisent en accord avec les instructions contenues dans ce manuel
d’utilisation qui vise a s’assurer que la méthodologie est uniforme. Elles doivent
résumer I’expérience de son utilisation avec ce formulaire d’évaluation.

Une copie de cette évaluation devra ensuite étre envoyée a la FNCLCC pour
I’évaluation globale du projet Discern dans le contexte frangais.

1. Dans quel but avez-vous utilisé Discern ?
(vous pouvez cocher une ou plusieurs réponses)

oEvaluation de I’information a des fins professionnelles (organisation, hopital...)

P IS e ..
oEvaluation de I’information a titre personnel

oPour produire de I’information

OAutre

P IS, .. e e

Pour mieux vous connaitre :

Nom :

Titre professionnel (si applicable) :
Organisation :

Adresse :

E-mail :

Merci de retourner ce formulaire a ’adresse suivante : j-carretier@fnclcc.fr
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Annexe 3 : Questionnaire relecture du document de travail
SOR SAVOIR Patient par les patients

Nous souhaitons savoir si le guide d’information SOR SAVOIR « Comprendre le
cancer de XXXXX» est adapté a vos besoins d’information. Vos réponses et
commentaires nous permettront d’ajuster le guide d’information SOR SAVOIR aux
attentes des patients et des proches concernés par cette maladie.

Contenu de information du guide

Merci d’entourer la réponse qui correspond a votre choix.

1) L’information fournie par le guide est-elle suffisante ?

pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord.
Quelles sont les raisons de votre
COTX 7 fe

2) A quelles autres sources d’information auriez-vous ou avez-vous eu recours ?
O Information orale par I’intermédiaire d’un professionnel de santé

O Information écrite par I’intermédiaire d’un professionnel de santé

O Brochure(s) d’information. Précisez :

O Internet. Précisez le(s) site(s) :

O Cédérom. Précisez le(s)quel(s) :

O Autres. Précisez :

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

3) Comment souhaiteriez-vous que soit transmise les informations concernant
votre maladie et ses traitements ?

O Transmission orale de 1’information :

O entretien médecin-patient

O lors de réunions / groupes de patients

O autre. Précisez :

O Transmission écrite de ’information :
O guide d’information
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O classeur contenant des fiches sur des thémes particuliers (informations générales, les
traitements, la surveillance, comment mieux vivre, glossaire)
O autre. Précisez :

O Autre type de transmission de 1’information. Précisez :

4) Les informations délivrées dans ce guide vous ont-elles permis ... ?
= de mieux comprendre votre maladie et ses traitements
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

=  d’améliorer le dialogue entre vous et votre médecin
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

=  d’améliorer le dialogue entre vous et vos proches
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord
Quelles sont les raisons de votre choix ? :

= de mieux vivre la maladie (soutien moral et psychologique)
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord
Quelles sont les raisons de votre choix ? :
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Présentation du guide

1) Le titre vous convient-il ?

pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

2) Le langage utilisé est-il compréhensible et accessible ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

3) Le ton utilisé est-il adapté ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

4) Les termes techniques et médicaux sont-ils bien expliqués ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

5) L’organisation des informations vous satisfait-elle ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :
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6) Les illustrations vous semblent-elles utiles ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

7) Selon vous, le document est :
p Trop long
p D’une bonne longueur
p Trop court

8) Le glossaire est-il compréhensible ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

Pour vous, quels sont les termes utilisés que vous ne jugez toujours pas
compréhensibles ? :

9) Le glossaire est-il utile ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

10) Les fiches sont-elles compréhensibles ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :



11) Les fiches sont-elles utiles ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre choix ? :

Nous souhaiterions vivement que vous participiez a la rédaction des résumés des
chapitres du document SOR SAVOIR. Ces résumés contiendront les idées
principales que vous avez retenues. Merci de rédiger en quelques lignes un résumé
correspondant a chaque chapitre.

Chapitre 1 : qu’est-ce que le cancer de...... 7 :

Chapitre 3 : les traitements :
3.1 qu’est-ce que la chirurgie ?
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Pour mieux vous connaitre

Quel est votre age ?........ ans

Quelle est votre profession 2...............coooiiiiiiiiiiiiiniie e

Depuis quand étes-vous malade ?....................cccveeviiiininennnnn.

Vous étes :

p en traitement, précisez quel(s) traitement(s)..........coevveviriniiiiiiiiinnin...

p a distance du traitement, sous surveillance
P UN Proche, PréCiSeZ. ....ouvvvri it e e,
P AULTE, PIECISEZ. o uvv et et et eete et eeee e eneeaeeennenns

Avez-vous des remarques a faire sur le document ?

VOTRE impression du guide

Merci de donner au guide SOR SAVOIR une note globale sur 10 :
NOTE: /10

L’équipe SOR SAVOIR vous remercie d’avoir complété ce questionnaire.
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Annexe 4 : Questionnaire validation finale du document SOR
SAVOIR Patient par les patients

Nous souhaiterions que vous validiez le document d’information SOR SAVOIR
« Comprendre le cancer XXXXX». Pour cela, vos réponses nous permettront
d’améliorer le guide d’information, en correspondance avec les attentes des personnes
concernées par cette maladie.

VOTRE PREMIERE Impression du guide

Merci de donner au guide SOR SAVOIR une note globale sur 10 :
NOTE: /10

VOTRE AVIS SUR Le contenu de I’information du guide

1. La lecture du guide SOR SAVOIR vous a-t-elle (ou vous aurait-elle) permis
d’expliquer les choix thérapeutiques dans votre situation (en connaissant mieux
les avantages et les inconvénients des différents traitements possibles) ?

pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord.

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t.. . ..ot e,

2. L’information fournie par le guide est-elle suffisante ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord.

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 t.. ..o e,

3. Selon vous I’information contenue dans le guide répond elle a tous vos besoins
d’information ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord.

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 :......ooiiiiii e,

4. Comment souhaiteriez-vous voir transmise I’information concernant votre
maladie et ses traitements ?

O Transmission orale de ’information :

O par un entretien entre le médecin et vous

[ au sein de réunions/consultations d’informations

[0 autre. Précisez :
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O Transmission écrite de [’information :
O guide d’information
O classeur contenant différentes fiches thématiques (informations générales, les

traitements, la surveillance, comment mieux vivre, fiches sur les examens, glossaire)

O autre. Précisez :
O Autre type de transmission de l’information. Précisez :
5. Les informations délivrées dans ce guide vous permettent-elles ... ?

= de mieux comprendre les informations transmises par le médecin
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t......oiiiiii i e

= d’améliorer le dialogue entre vous et le médecin
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t....o.iiiiiii i e

= d’améliorer le dialogue entre vous et vos proches
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t....o.iiiiiii i e

= de bénéficier d’un soutien moral et psychologique
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t......iiiiiiiiii i
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VOTRE AVIS SUR La présentation du guide

1. Le titre vous convient-il ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 t.. ..o

2. La couverture a-t-elle attiré votre attention ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 t.. .. ..o e

3. Le langage utilisé est-il compréhensible et accessible ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX ? ... e,

4. Le ton utilisé est-il adapté ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX ? ...,

5. Les termes techniques et médicaux sont-ils bien expliqués ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 t. ..o e

6. L’organisation des informations vous satisfait il ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 2 1. ..o e
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7. Les illustrations vous semblent-elles utiles ?
pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t......iiiiiii i

8. La mise en page (qualité du papier, couleur d’impression, format) vous
convient-elle ?

pas du tout un peu moyennement tout a fait d'accord

Quelles sont les raisons de votre ChoiX 7 t......iiiiiii i

Pour mieux vous connaitre

Quel est votre age ?........ ans

Quelle est VOIre ProfESSION 7........eevuieiiieiieeiieiie ettt ettt ettt sae e e e e e e

Quelle est la date de votre maladie ?............ccccoeevvieeiiiiiiiiiiiieees

Vous étes :

p en traitement, précisez quel(s) traitement(s)...........ooeviiiiiiiiiiiiiiiiaa,

p a distance du traitement, sous surveillance
P UN Proche, PréCiSeZ. . ...o.vvvuriiiiiiiie i eiee e,
P AULTE, PIECISEZ. +nvvente et et et et eeeeeneenaeeneeaneenns

A présent, quelle note sur 10 donneriez-vous au guide d’information SOR
SAVOIR :
NOTE: /10

Merci d’avoir répondu sincérement a ce questionnaire.
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Annexe 5 : Catalogue des guides SOR SAVOIR Patient

Guides d'information
pour les personnes malades
et leurs proches

Catalogue
des guides publiés

Pouleur
st cancer

SOR SAVOIR PATIENT

Fédeération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer (FNCLCC)
101, rue de Tolbiac - 75013 Paris

Tél 0144230404 -Fax: 0145820759

courriel - sor@ncice fr - Intemet | www.sor-cancer fr
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Annexe 6 : Sommaire détaillé du guide SOR SAVOIR Patient
« Comprendre le cancer du sein »

Comprendre le cancer du sein (Mise a jour 2002)
Introduction

Quel est I'objectif du guide ?

Comment ce guide a-t-il été élaboré ?

Membres du groupe de travalil

Relecteurs

Membres du comité d’organisation des SOR

1. Le cancer du sein
1.1 Qu’est-ce qu’un sein ?
1.2 Qu’est-ce qu’un cancer ?
1.3 Qu’est-ce qu’un cancer du sein ?
Est-ce un cancer fréquent ?
Existe-t-il différents types de cancer du sein ?
1.4 Connait-on les causes du cancer du sein ?
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

2. Le diagnostic
2.1 Qu’est-ce que le dépistage ?
2.2 Comment le médecin fait-il le diagnostic ?
2.3 Comment se passe la consultation médicale ?
2.4 Quels sont les examens complémentaires ?
Les examens radiologiques
Les prélévements
Les examens sanguins
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

3. Les traitements possibles du cancer du sein
Quel est I'ordre des traitements ?
Comment est fait le choix du traitement ?

3.1 La chirurgie
Quelle chirurgie au niveau du sein ?
Quiels sont les éléments de décision ?
A quel moment le choix de la patiente intervient-il ?
Qu’en pensent les patientes ?
Le curage axillaire : pourquoi ? comment ?
Quels sont les effets secondaires d’une chirurgie ?
Quel est le réle de la kinésithérapie ?
Quel est le réle de la patiente ?
Qu’est-il possible de faire aprés une mastectomie ?
Comment choisir une prothése mammaire externe ?
Quelles sont les possibilités de reconstruction du sein aprés une mastectomie ?
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A quel moment la reconstruction peut-elle se faire ? Quels en sont les
inconveénients et les avantages ?
Quelles sont les possibilités de reconstruction partielle aprés une chirurgie
conservatrice ?
A quel moment le choix de la patiente intervient-il ?
Informations clés formulées par des patientes

Notes personnelles

3.2 La radiothérapie

Quels sont les objectifs d’'une radiothérapie ?

Comment se déroule une radiothérapie ?
Quels sont les effets secondaires et les séquelles éventuels de la
radiothérapie ?

La radiothérapie est-elle possible aprés reconstruction du sein ?
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

3.3 La chimiothérapie

Quand le médecin propose-t-il une chimiothérapie adjuvante ?

Y a-t-il différents types de médicaments de chimiothérapie ?

Les protocoles les plus souvent utilisés

Quand, comment et ou faire une chimiothérapie ?
Quels sont les effets secondaires les plus fréquents de la chimiothérapie ?
Comment réduire les effets secondaires d’'une chimiothérapie ?
Informations clés formulées par des patientes

Notes personnelles

3.4 L’hormonothérapie
Quand le médecin propose-t-il une hormonothérapie ?
Quelles sont les différentes méthodes d’hormonothérapie ?
Quels sont les effets secondaires de 'hormonothérapie ?
Les effets secondaires du tamoxiféne
Les effets secondaires de la suppression ovarienne
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

4.La surveillance apreés le traitement
4.1 Pourquoi surveiller ?
4.2 En quoi consiste la surveillance aprés le traitement ?
4.3 La surveillance comprend-elle des examens réguliers ?
La surveillance du sein traité
La surveillance du sein non malade
La surveillance générale de la patiente en rémission compléte
4.4 A quel rythme surveiller ?
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

5. Mieux vivre la maladie

5.1 Quelles émotions peut-on rencontrer a chaque étape de la maladie ?
L’annonce du diagnostic
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La période d’entrée dans les traitements
Le retour a domicile entre deux cures
La fin des traitements

5.2 Comment mieux vivre avec la maladie ?
La communication avec le médecin et I'équipe soignante
La communication avec les proches
Les relations de couple
La vie quotidienne
Les relations sexuelles
Les relations avec les enfants

5.3 Comment se réinsérer socialement aprés la maladie ?
Informations clés formulées par des patientes
Notes personnelles

Fiche 1 La consultation médicale lors du bilan diagnostique

Fiche 2 La mammographie

Fiche 3 L’échographie mammaire

Fiche 4 Les prélevements mammaires (ponction, biopsie)

Fiche 5 Les différents professionnels de santé prenant en charge le cancer du
sein

Fiche 6 La biopsie stéréotaxique du sein

Fiche 7 La biopsie échoguidée du sein

Fiche 8 Le repérage mammaire préopératoire

Fiche 9 Le curage axillaire

Fiche 10 Les effets secondaires de la chirurgie du cancer du sein

Fiche 11 La reconstruction du sein

Fiche 12 Les différentes étapes de la radiothérapie

Fiche 13 Les effets secondaires et les séquelles éventuels de la radiothérapie.
Comment les prévenir ?

Fiche 14 Les cathéters

Fiche 15 Les effets secondaires de la chimiothérapie

Fiche 16 Le casque réfrigérant

Fiche 17 Le tamoxiféne

Glossaire
Informations pratiques
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Annexe 7 : Comprendre les mots du cancer : Lexonco,
dictionnaire d’oncologie SOR SAVOIR Patient pour les
personnes malades et leurs proches

Article de Delavigne V, Carretier J, Brusco S, Leichtnam-Dugarin L, Déchelette
M, Philip T. Comprendre les mots du cancer : Lexonco, dictionnaire d’oncologie
SOR SAVOIR PATIENT pour les personnes malades et leurs proches. Aspects
méthodologiques. Bull Cancer vol. 94, n° 4, avril 2007 p. 405-10.

o) fandards.
(@]t00s &

| Bdccommandations

N\

INSTITUT
NATIONAL
pu CANCER

Fédération
Hospitaliére

FNCHRU ng
de France o Consirioge s O
Comprendre les mots du cancer:
Lexonco, dictionnaire d’oncologie sor SAVOIR PATIENT
pour les personnes malades et leurs proches
Aspects méthodologiques

To understand the words of cancer :
Lexonco, dictionary of oncology sor savoir patient for patients and relatives
Methodological aspects

V. Devavicse

J. Canneries’

Svivie Brusco'

L. Locumsam-Ducarin'
M. Decnerers’

Triery Prosy’

‘Linguiste, FNCLCC, Paris

“Coordinateur des SOR SAVOIR PATIENT,
méthodologiste, chargé de mission en santé,
ENCLCC, Paris

“Méthodologiste, chargée de mission en
santé, FNCLCC, Paris

‘Méthodologiste, chargée de mission en
santé, FNCLCC, Paris

"Méthodologiste, FNCLCC, Paris
“Directeur des SOR, pédiatre, Centre Léon
Bérard, Lyon

10,1684/ bde 2007 0254

dov

Bull Cancer vol. 94, n° 4, avril 2007

Résumé. Face & 'augmentation de la demande d'informarion des personnes malades
et & leur role croissant dans la prise de décision médicale, I'accés i une information
validée, compréhensible et systématiquement actualisée, en correspondance avec
leurs besoins, est un enjeu majeur de Santé publique. Améliorer la qualité de la
prise en charge des patients passe par 'appropriation des principaux termes en lien
avec la maladie. Dans le cadre du programme pluridisciplinaire SOR SAVOIR PATIENT,
le projet Lexonco (LEXique d'ONCOlogie) vise & offrir aux patients un dictionnaire
sur le cancer, validé sur le plan médical et qui tient compte des besoins d'informa-
tion et des préférences des personnes concernées par le cancer. Cet article décrit le
projet en insistant plus particulierement sur les principaux aspects méthodologi-
ques mis en ceuvre pour construire et valider les définitions destinées aux patients.

Mots clés: dictionnaire, cancer, information, patient, pluridisciplinarité, sor savoik PATIENT

Abstract. In response to the evolution of the information-secking behaviour of
patients and concerns from health professionals regarding cancer patient informa-
tion, the French National Federation of Comprehensive Cancer Centres (FNCLCC)
introduced, in 1998, an information and education program dedicated to patients
and relatives, the SOR SAVOIR PATIENT program. Lexonco project is a dictionary on
oncology adapted for patients and relatives and validated by medical experts and
cancer patients. This paper describes the methodological aspects which take into
account patients and experts perspectives to produce the definitions.

Key words: dictionary, cancer, information, patient, pluridisciplinarity, sor savom paTiENT

“FNCLCC. 101. rue de Tolbiac, 75015 Paris. www . fnclec.fr
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V. Delavigne et le groupe de travail SOR SAVOIR PATIENT

Propriété intellectuelle

Les SOR sont une ceuvre collective créée par la Fédération
nationale des centres de lutte contre le cancer (FNCLCC), et
protégée par les dispositions du Code de la propriété intel-
lectuelle. La FNCLCC est par conséquent titulaire du droit
d’auteur sur cette ceuvre et est donc notamment investie
des droits patrimoniaux sur les SOR. La FNCLCC peut seule
décider de l'existence et des modalités de reproduction,
publication, traduction ou diffusion des SOR.

Contexte

A

du patient: une d sociale

En tant que pratique sociale, la médecine est une sphere
d’activité en évolution. Sous le joug de la demande sociale,
la relation médecin-patient est en mutation, passant progres-
sivement du modéle « paternaliste » traditionnel, dans lequel
le médecin décide du traitement, au paradigme idéal parti-
cipatif d’'une décision médicale partagée. Née des mouve-
ments de malades, approfondie par des réflexions sur les
relations entre science et démocratie [1, 2], cette évolution a
fait émerger les besoins des patients, confirmés par diverses
enquétes portant sur leurs préférences et sur les obstacles a
leur information et a leur participation.

Ce modele dessine d’un c6té, un patient désormais censé étre
acteur des soins qui lui sont proposés et non plus imposés et,
de l'autre, un médecin qui met en ceuvre un traitement qu'il
a, au préalable, expliqué au patient.

Ces modifications des liens entre les médecins et les patients
influent sur les usages terminologiques. Afin de permettre
une réelle délibération, cette évolution suppose en effet
une information précise, compléte, technique et fiable. Le
patient est censé acquérir le savoir nécessaire a son impli-
cation dans les choix thérapeutiques. Or les connaissances
passent par les termes, «au cceur du transfert et de Iacqui-
sition des connaissances » [3]. Afin que puisse s’instaurer un
vrai dialogue entre le médecin et le patient, ce dernier doit
s'imprégner d’un certain nombre de termes nécessaires a son
implication: on sait quand on y connait les mots.

La prise en compte de cette demande sociale s’est accom-
pagnée d'une juridisation : I'information du patient constitue
aujourd’hui non seulement une demande, mais aussi un droit
pour la personne malade. Elle est devenue une obligation
pour le médecin par le biais de contraintes réglementaires.
La loi n 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé fait acte de cette
évolution. Elle confére notamment une importance particu-
liere a I'acces du patient a son dossier médical et aux infor-
mations qui le concernent. Renforcé depuis 2003 par le Plan
gouvernemental de lutte contre le cancer, mettre a disposi-
tion des informations de qualité qui répondent aux besoins
des personnes concernées par le cancer constitue désormais
un enjeu majeur de santé publique.

L'infor

Le programme SOR SAVOIR PATIENT

Le programme SOR SAVOIR PATIENT, « Standards, Options et
Recommandations pour le savoir des patients » s'inscrit dans
cette démarche. Depuis 1998, il vise a mettre a la disposi-
tion des personnes concernées par le cancer une information
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médicale validée, compréhensible et régulierement actualisée
sur les différents aspects de la prise en charge des cancers.
Pour ce faire, des guides d'information sont élaborés sur la
base d’une méthodologie participative innovante [4].
L’élaboration de ces guides met en ceuvre une méthodologie
rigoureuse: les informations médicales des guides sont adap-
tées des Standards, Options et Recommandations (SOR). Les
SOR sont des recommandations pour la pratique clinique
(RPC) destinées aux spécialistes en cancérologie. Ces docu-
ments résument les résultats des recherches publiées dans les
revues scientifiques dans le domaine du cancer. Ils ont pour
objectif d'aider les médecins et les patients a prendre les
décisions médicales les plus appropriées, que ce soit pour le
diagnostic, les traitements ou la surveillance. Ces documents
sont disponibles auprés de la FNCLCC, 101, rue de Tolbiac,
75013 Paris. Tél.: 0176 64 78 00 - www.fnclcc.fr). Ces
informations médicales sont ensuite validées par un groupe
de travail composé de professionnels de santé spécifiques
pour chaque theme abordé; des patients, anciens patients et
proches collaborent tout au long du processus d’élaboration
par le biais de focus groups, d’entretiens individuels et de
questionnaires.

Une vingtaine de guides pour les personnes malades et
leurs proches sont aujourd’hui publiés en format papier et
en acces libre sur l'internet’. Chaque guide est pourvu d’un
glossaire qui rassemble les termes jugés «techniques ».

Elaborer un dictionnaire pour les patients
atteints de cancer et leurs proches

Améliorer la qualité de la prise en charge des patients passe
par Iappropriation des principaux termes médicaux et tech-
niques liés a la maladie. A cette fin, un dictionnaire sur le
cancer destiné aux patients et a leurs proches: Lexonco
(LEXique d’ONCOlogie), est en cours d’élaboration au sein
du programme SOR SAVOIR PATIENT.

Le projet répond a la nécessité d’homogénéiser et de valider
les glossaires existants des guides sor savoir PATIENT. L'objectif
est de réviser leurs définitions et d’en élaborer de nouvelles
au fur et a mesure des publications. Cette révision/construc-
tion veut suivre une méthodologie pluridisciplinaire garante
de la qualité des définitions produites. Elle place les usagers
au cceur du processus afin de tenir compte de leurs besoins
d’information et de leurs préférences.

L’ensemble de ces définitions sera rassemblé pour former
un dictionnaire, Lexonco, et fournir ainsi aux patients et a
leurs proches, un outil doté de termes et de définitions vali-
dées tant d’un point de vue scientifique que sur celui de la
compréhensibilité et de I'accessibilité sémantique.

Dictionnaire et qualité

" Wi

Les doc graphiq

Le désir d'information conduit certains patients a une
recherche active de données sur I'internet qui rend acces-
sible des renseignements de tout ordre. On y trouve entre
autres divers documents lexicographiques (glossaires, lexi-
ques et dictionnaires).

'www.fnclee.fr.

Bull Cancer vol. 94, n*® 4, avril 2007
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Lexonco, dictionnaire d’oncologie pour les personnes malades et leurs proches

A partir de criteres de qualité que nous avons spécifique-
ment élaborés?, nous avons évalué les documents recensés.
Leur analyse a permis de repérer que bon nombre de critéres
n'étaient pas respectés. En effet, il est rare d'y trouver des
indications sur la méthodologie d’élaboration; le choix des
termes proposés n’est pas explicité; le mode de construction
des définitions n’est pas indiqué; la cohérence des descrip-
tions n’est pas toujours assurée; les bibliographies sont le plus
souvent absentes. En outre, les spécificités langagieres des
utilisateurs finaux sont rarement prises en compte: le langage
utilisé n’est la plupart du temps guere adapté aux patients; et,
surtout, la validité scientifique n’est pas toujours garantie.

Un dictionnaire pour les patients atteints de cancer
et leurs proches

Un dictionnaire est un type de texte particulier. Ces derniéres
années, cet objet textuel a été confronté a une forte évolution,
a la fois sur le fond et sur la forme. C'est loin d’étre anecdo-
tique. En effet, I'extension du réseau internet a donné acces a
une documentation élargie et aisément accessible. En autori-
sant son analyse par des outils de traitement automatique des
langues, la numérisation a fait évoluer les méthodes d’élabo-
ration. En outre, le support numérique transforme non seule-
ment la présentation des données, mais aussi son contenu
puisque, contrairement a un document papier, la place n’est
plus un probleme.

L’élaboration d’un dictionnaire se méne autour de concepts
clefs: la liste des termes qui y seront définis (la macrostruc-
ture), le contenu et la présentation des définitions (la micros-
tructure), en fonction de I'utilisateur, de ses besoins et de la
situation d'utilisation.

Lexonco se veut un dictionnaire pour les patients. La notion
de «public visé» est bien évidemment centrale. Le public
ne saurait étre un donné: c’est un construit. Dés lors, quel
modele d'utilisateurs se donne-t-on? Qui est I'autre auquel
nous nous adressons? Nous sommes confrontés a un desti-
nataire hétérogene et multiforme. Une approche de |'usager
nous est néanmoins possible par le biais de focus groups de
patients et de proches. En nous livrant I'horizon d’attente
des personnes qui participent au processus d'élaboration des
guides SOR SAVOIR PATIENT, ces réunions permettent d’esquisser
une modélisation des utilisateurs potentiels.

Un dictionnaire est un outil destiné a résoudre des questions
que l'on se pose sur les mots. La nature de ces questions
n’est d'ailleurs pas toujours la méme: les usages des diction-
naires sont divers. Un dictionnaire doit offrir non seule-
ment des données sur le terme, mais aussi faire en sorte que
I'usager puisse en percevoir le fonctionnement. C'est le role
des exemples dans les dictionnaires de langue (cf. le Petit
Robert, par exemple). En fonction du public visé et de ses
attentes, il faut donc définir un programme d’information sur
le terme. Dans notre objectif, Lexonco est avant tout un outil
didactique: il s’agit d’un outil d’aide. Il doit permettre de
comprendre le mot, mais aussi de I'utiliser. C’est en cela que
nous parlons d’appropriation.

*Peu de travaux linguistiques ont été menés sur la qualité des définitions
lexi phiques et, plus sur la qualité des documents
terminologiques proposés aux patients
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Le corpus

Un dictionnaire se fonde sur une documentation, dénommée
«corpus», dont sont extraites les données sur les termes
décrits. Cette constitution de corpus ne se fait pas au hasard.
Elle est actuellement problématisée en linguistique. En effet,
elle doit permettre d'y repérer les usages en prenant en
compte la diversité des pratiques langagiéres in situ, écrites
comme orales.

Comment construire un corpus qui reflete les usages réels?
Quelle est la nature des textes a prendre en compte pour
répondre aux besoins du projet, sachant que les «genres » de
textes (au sens de Bakhtine [5]) influent sur l'utilisation des
termes? Comment modéliser les différents « documents » (6]
rencontrés, des documents papiers, parfois transformés par le
numérique, aux documents construits pour le numérique? En
bref, comment repérer la réalité des termes en circulation?

Constitution du corpus

Notre corpus est construit pour documenter une ressource
terminologique spécifique. Comme tout corpus, il répond a
des hypothéses.

Le corpus contient des textes repérés comme « médicaux »:
ouvrages et sites médicaux, cours, articles, recommanda-
tions pour la pratique clinique, brochures pour les patients,
revues ou sites de vulgarisation... Mais il rassemble aussi des
documents traitant d’aspects psychologiques, sociaux, de
droit, etc., reflet de la pluridisciplinarité de la cancérologie.
Une part du corpus se compose d’un ensemble de ressources
terminologiques, électroniques ou non: dictionnaires spécia-
lisés et de vulgarisation, glossaires, mais aussi dictionnaires
de langue ot de nombreux termes médicaux sont décrits.

Il est complété de ce quon peut désigner par des « corpus
opportunistes », autrement dit une documentation rassemblée
ad hoc pour les besoins de recherche autour d’un terme.

Typage du corpus

L"analyse des documents recueillis a montré que bon nombre
d’entre eux ne respectaient pas les critéres de qualité évoqués
supra. Pour chaque source documentaire, il convient donc
d’attribuer des critéres de pondération, indices de fiabilité et
de pertinence, qui permettent de replacer le document dans
son «contexte éditologique» 7, 8].

Ces critéres sont les suivants:

- mention du statut des auteurs, de la date de publication, du
mode d’édition (conseil scientifique, comité de lecture...),
des sources de financement;

- présence d’une bibliographie et d'un glossaire ;

-role de l'ouvrage (ouvrage normatif, type dictionnaire,
versus non-normatif) ;

- organisation du contenu et cohérence interne;

- représentativité du document par rapport au corpus.
Chaque source est ainsi rattachée a son contexte
éditologique.

La nomenclature

Un dictionnaire se présente sous la forme d’une liste de
termes, appelée « nomenclature ». Lexonco rassemble |'en-
semble des termes extraits des guides SOR SAVOIR PATIENT.

Le terme est un mot de la langue qui ne devient terme
que par décision du locuteur ou de I'analyste, qui le juge
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pertinent pour un savoir, un systéeme de connaissances ou
une pratique. Les «normes terminologiques » varient selon
les locuteurs et les situations de communication. La diffé-
rence entre un terme et les autres mots de la langue réside
dans son statut, reconnu par les locuteurs, statut qui se mani-
feste par des marques repérables.

Ce qu'il convient de repérer avant tout, ce sont les usages.
Pour ce faire, les focus groups sont un lieu de récupération
d'usage déclaré des patients [9]. Par le biais de lectures
accompagnées, ils permettent de vérifier si les termes qui
apparaissent dans les guides et partant, qui intégreront
la nomenclature, sont en adéquation avec ceux qu'ils ont
entendus et qu'ils utilisent.

La nomenclature recueille des termes sans préjuger de leur
appartenance a un domaine spécifique (on y trouve par
exemple le terme curatelle, réputé appartenir au domaine du
droit ou du social). Actuellement elle comprend I’ensemble
des termes des glossaires des guides SOR SAVOIR PATIENT, SOit
actuellement 870 termes. Elle sera alimentée par les termes
issus des guides a venir.

La définition

L’élaboration d’un dictionnaire pose la question de son
adéquation au public visé. Afin de permettre la construction
de la signification et une réelle appropriation du terme, la
définition doit répondre a certaines exigences. Nous partons
de I'hypothése qu’une «bonne» définition (i.e. une défini-
tion efficace) doit non seulement éclairer le sens du mot,
mais également montrer son fonctionnement.

Un dictionnaire de langue présente des mots envisagés en
tant que tels. A contrario, un dictionnaire terminologique
vise le contenu de ces mots. On est la a la frontiere clas-
sique, quoique malaisée a tracer, entre «mots et choses»,
entre dictionnaire de langue et encyclopédie. Comme le
souligne Alain Rey, «le dictionnaire de langue est en relation
de contiguité et d’interpénétration avec le dictionnaire ency-
clopédique » [10]. Un dictionnaire de vulgarisation se situe a
une telle frontiere: il tend a la fois a I"appropriation des mots
et de leur contenu.

Un dictionnaire de vulgarisation vise une certaine efficacité
didactique. La description des entrées doit permettre a l'utili-
sateur du dictionnaire de comprendre, mais aussi de produire
des énoncés, donc de saisir le fonctionnement du signe. Cela
passe par un éclaircissement sur la signification du terme,
des éléments sur sa construction syntaxique et ces «collo-
cations », autrement dit les mots qui apparaissent souvent en
méme temps. L’usager doit pouvoir repérer les relations que
le terme entretient avec les autres mots de la langue. Celui-ci
doit étre interprétable, et pour ce faire, prendre place dans
le systeme de signification du locuteur. Il s’agit d’accrocher
du non connu au connu, de faire entrer les termes dans des
catégories décryptables. Par exemple, dire de la dénutri-
tion qu’« Une personne souffre de dénutrition... » permet a
l'usager de placer le terme dans la catégorie des « choses
dont on souffre ».

La définition (appelée «article ») se doit donc de fournir des
informations d’ordre a la fois définitionnel et combinatoire,
visant ainsi a la fois la compréhension et la production.
Travailler sur les deux ordres permet d’équiper 'usager des
éléments qui devraient lui permettre de s’approprier le terme
et donc d'étre capable de I'utiliser.
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Décrire pour construire

Pour chaque terme, des informations sont remontées du
corpus, passées dans un filtre descriptif afin de construire
la définition.

A partir du corpus sont recueillies des collections de défi-
nitions ou de «cotextes définitoires », petits bouts de défi-
nitions non formalisées en tant que telles. Cela pose parfois
quelques problémes de choix et de délimitation. Puis le
traitement se méne a |'aide de fiches décrivant le fonctionne-
ment de chaque terme. Cet outil de description a largement
montré son opérativité [11-14].

Chaque fiche est ainsi remplie en puisant dans le corpus.

Des fiches descriptives

Les fiches regroupent un certain nombre de rubriques desti-
nées a faire apparaitre le «mode d’emploi» du terme: sa
place dans le systeme de la langue, les mots avec lesquels
il «cohabite» de fagon privilégiée, ses combinaisons gram-
maticales, ses référents habituels. Trois types de fiches sont
utilisées, les rubriques n’étant pas les mémes pour les noms,
les adjectifs et les verbes. A chaque fois, le terme est décrit
sous diverses dimensions linguistiques (morphologique,
syntaxique, sémantique et combinatoire). Nous ne présente-
rons pas ici l'ossature des fiches, sans doute un peu rébarba-
tive pour des non-linguistes’.

L'analyse des définitions et des cotextes collectionnés
permet de compléter chaque rubrique. Les rubriques ne sont
remplies qu’en fonction de ce qui est repéré dans le corpus.

Construire une définition adaptée

L'analyse de la structure ainsi obtenue permet de mettre en
évidence les relations saillantes que le terme entretient avec
les autres mots de la langue et, a partir de cela, d’élaborer
une définition adaptée. La question de la qualité de la défini-
tion est essentielle: elle doit permettre tout a la fois la cons-
truction de la signification et 'appropriation du terme [15].
Cette définition est le plus souvent courte: les articles les
plus importants font actuellement 500 signes typographi-
ques. A terme, il est envisagé de faire bénéficier certains
termes d’articles plus importants. Ces articles, du type «en
savoir plus» [16] [17], devraient permettre d’approfondir
quelques notions centrales en cancérologie ou de renvoyer
vers le Dictionnaire des cancers de A a Z* 18], ouvrage aux
développements encyclopédiques plus conséquents.

Une définition pose une équivalence entre un mot et un
énoncé, censé évoquer dans I'esprit du lecteur la significa-
tion du mot en question. D’un point de vue rédactionnel,
le public visé entraine le respect d’un «niveau de vulgari-
sation» spécifique: phrases courtes, usage limité de termes
techniques, évitement au maximum des renvois... Lorsque
ces deniers ne peuvent étre évités, ils sont attachés a leur
propre définition par un lien hypertextuel.

Les définitions rendent compte des sens les plus habituels et
passent sous silence les variations liées au contexte, les mots
de la méme famille, I'histoire du mot, qui peut en faciliter

*Pour une descripti di sur les différentes
rubriques [14].
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I"appropriation [19], etc. C’est pourquoi il est envisagé de
mettre ultérieurement les fiches descriptives (cf. infra) a
disposition des usagers.

Processus de validation

A la suite de la construction de la définition est engagé un
processus de validation, tant sur le plan du contenu médical
que sur celui de la lisibilité et de I'accessibilité sémantique.
Ce processus, itératif par petits groupes d’'une dizaine de
termes, se laisse décrire en deux étapes: une validation par
les experts et une validation par les patients.

Ce protocole est inspiré de la méthode d’élaboration des
guides SOR SAVOIR PATIENT [4].

Les colléges d’experts

Le role de I'expert est d’étre témoin de I'usage qui confirme
ou infirme le choix de telle ou telle unité et prescrit son
sens. Il ne peut étre question de recueillir uniquement le
témoignage d’un seul spécialiste, qui ne peut refléter que
son propre usage (8, 9, 20, 21]. C’est pourquoi la validation
passe par le biais de colleges d’experts, afin de bénéficier de
la complémentarité des expertises.

L’expertise est de nature diverse: chacun n’est «expert»
que dans son propre champ de compétences. De fait, beau-
coup déclarent « ne rien pouvoir dire » dés lors que I'on s’en
écarte. En outre, la spécialisation comporte des degrés, des
niveaux; et il faut souligner Iétroit faisceau de compétences
détenu par chaque discipline, chaque spécialiste devenant
en fait un hyperspécialiste, au savoir parfois si pointu qu'il
devient parfois un spécialiste aux yeux de collegues de
méme formation. Le non-spécialiste n‘est plus forcément le
non scientifique. C’est en fait toucher du doigt le fait que
l'on est aux prises avec des logiques d’hyperspécialisation
des connaissances et d’éclatement et que «/e clivage entre
expert et profane n’est pas, si l'on y regarde d’un peu prés,
aussi facile a définir qu'il y parait » [24].

C’est par rapport a l'intitulé de leur spécialité que sont formés
ces différents colleges d’experts, en fonction des termes et des
définitions a valider: médecins, oncologues de spécialités
et d’établissements différents, et autres professionnels. Leur
rdle est de confirmer ou d'infirmer le choix de telle ou telle
entrée, de fournir une évaluation médicale de la signification
construite par la définition par des jugements argumentés,
et d’émettre éventuellement des propositions. Parallélement,
un groupe de travail permanent d’experts médicaux et de
linguistes a été constitué afin d’avoir recours a une exper-
tise référente et d’assurer une homogénéité tout au long du
processus.

Les colléges de patients

La derniére validation se tourne vers un autre type d’exper-
tise: les patients eux-mémes en tant qu’utilisateurs finaux.
Les patients sont détenteurs d’un savoir médical «non
formel » [23] et de compétences linguistiques. En regard de

Bull Cancer vol. 94, n° 4, avril 2007

leur expérience, ils sont aptes a juger des termes proposés et
de la qualité des définitions construites.

A cette fin sont constitués des colléges de patients et d'an-
ciens patients touchés par des localisations cancéreuses
différentes, ainsi que des proches et des non-malades.

Editorialisation de Lexonco

Structuration

Le dictionnaire est construit et structuré avec le logiciel MS
Access. Chaque étape du protocole y est intégrée. La base de
données comprend:

- I'ensemble des termes et des définitions actuelles des guides
SOR SAVOIR PATIENT ;

- les définitions et les contextes définitoires extraits du
corpus;

- les fiches de description de chacun des termes ;

- les coordonnées de I’ensemble des intervenants, patients,
proches, usagers non malades et experts ayant accepté de
participer;

- différents formulaires de suivi des validations.

Publication

Les groupes de termes et leur définition seront publiés sur le
site internet de la FNCLCC au fur et a mesure de leur vali-
dation. Les premiers groupes de termes validés devraient y
apparaitre au cours du deuxiéme semestre 2007.

En tant que dictionnaire électronique, Lexonco ne doit pas
se confondre avec un dictionnaire qui serait une simple
version informatisée d’un dictionnaire papier. Une réflexion
sur la présentation des données est en cours. La encore, elle
réclame la participation de patients pour connaitre leurs
préférences.

Aterme, une publication papier doit étre envisagée. En effet,
la «fracture numérique » [24] entraine des disparités dans
I'usage des outils comme internet et, pour une diffusion opti-
male, doit faire envisager un autre type de publication que la
seule diffusion en ligne.

Conclusion

La figure 1 résume les différentes étapes d’élaboration de
Lexonco. De I'analyse du corpus a la construction des défi-
nitions, de I'expertise des cliniciens et a celle des utilisateurs,
chaque acteur du protocole est ainsi engagé dans un réle qui
doit garantir la qualité de l'objet fini, et assurer la validité
médicale et I'adaptation du dictionnaire aux patients.
L’ensemble des données collectées selon cette méthodologie
sera répercuté sur la micro- et la macrostructure afin, nous
I'espérons, de constituer un objet consultable et consulté, et
de faire de Lexonco un outil d’appropriation terminologique
efficace, pertinent et d'une réelle utilité sociale, tant pour les
professionnels de santé que pour les personnes malades et
usagers du systeme de santé.
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Etape 1

Exape linguistique

Erape 2 )
Validation par les professionnels
Etape 3
Validation par les patients

Fiape &diorisle

Figure 1. Lexonco: protocole méthodologique

REFERENCES

I. Lacour B. La scrence en action. Paris: La découverre, 1989.

2. Stengers | Sciemces ef pawroivs. Panis: La découverte, 2002,

3. Slodzian M. Présentation. Slovo 1986 8: 3-8.

4. Carretier ], Leichtnam-Dugarin L, Delavigne V, Brusco S, Philip T,
Fervers B. Les SOR SAVOIR PATIENT, un programme d'information et
d'éducarion des patients atceints de cancer et de leurs proches. Bull Cancer
2004, 91:351-61.

5. Bakhtine M. Esthétsgue de la ovéatronté verbale. Panis: Editions Gallimard,
1984,

6. Pedauque RT. Do et modernités 2006. hetp://rtp-doc.enssib. fr.
7. Baudet JC. Editologie et socioli Cobires do linguisigm sackehe:

termimologte et socrolinguistigue 1991 ; 18: 81~ l(l)

8. Depecker L. La mesure des mots: cong études d smplantation termimologigues.
Rouen: PUR, 1997.

9. Delavigne V, Gaudin E A pupu dlmplmunm terminologique.

14. Delavigne V. Les mots du nucléaire. Contrib SOCH 1

2 une analyse des discours de vulgarisation. Thése de doctorat, Ummmtde
Rouen, 2001.

15. Bouveret M, Delavigne V. Lanalyse des besoin: un préalable i la qualité
de la erminologie. La Bangue des mats 1998; 35-54.

16. Bergerot P, Blondet R, Carrevier ], Deguiral P, Delavigne V, Fervers B,
o ul. Fédération nationale des centres de lutte contre le cancer, ed. Comprendre
le cancer du pouman, Happy Doc, 2003.

17. Bergerot P, Blondet R, Carretier ], Degwiral P, Delavigne V, Fervers B,
o al. Fédération nationale des centres de lurte contre le cancer, ed. En wnoir
plus suer le cancer du powmon. Happy Doc, 2003.

18 Hoerni B. Les comers de A 4 Z Paris: Frisson-Roche, 2001,
www.fnclec fe

19, Delavigne V. Le double jeu de l'autonymie. Actes du colloque inter-
national «le fair autonymique dans les langues et les discourss. Pans,

5-7 ocrobre 2000. ww! 3.friilpgal y hem
20. Gaudin F, Delavigne V. I.rnquhuu < point de la g
et propositions. Actes des journées d'études : l-mylmumnmmndo‘

Q I'usage ou le social,
Acmduwllnwt international ; 1995; Ruum Uumnuldelouen 1996.
131-140.

Toulouse le 13 et 14 mars 1995, Termmologres nowvelles 1997 ; 37-42.
21. Baudouin N, Holzem M, Saidali Y, Labiche ), Acquisition itérative de

10. Rey A. Emcyclopédies et dictiomnaires. Paris: Presses Ul de en d'images: I d'un college d'experrs.
France, 1982, Actes des 147 journées francoph dingénierie des ac
1. lnunm M, Gaudin F Pmu&dn:nptnnnﬂmmnqm In(udr 2003), Laval, 2003.

Biolex dicti ire des bio-ind: Actes du colloque 1 que et 22. Jeannerer T. Ecrive la science. Formes et enpenx de la vulgarisation. Paris:
dictionnainques. Montréal : Aupel Uref; 19% Presses Universitaires de France, 1994,

12, Tran DT La dardi dela édical 23, Jacobi D. Savoirs non formels ou app i ? Recherches en

Une approche socioterminologique. Thése de doctorar, Université de Rouen,
1999,

13, Gaudin F, Holzem M, Wable T. Aménagement terminologie a partir des
théses soutenues devant |'université de Rouen. Rapport i la DGFL, 1999,

410

P

communication 2001 ;15 169-84.
Zim&ammummduMyH-dwimmnw
rique ? Semaine du d : fossé ique & document
numérique, 18-22 sept 2006, Fribourg.

Bull Cancer vol. 94, n* 4, avril 2007

267



Annexe 8 : Questionnaire de satisfaction « Donnez-nous votre

avis sur ce guide »

Exemple du questionnaire guide « Comprendre le cancer du sein »

Vous venez de prendre connaissance du guide d’information et de dialogue
SOR SAVOIR Patient « Comprendre le cancer du sein». Vos remarques nous
permettront de I'améliorer lors d‘une prochaine mise a jour. Merci de cocher la
ou les cases correspondant a vos réeponses.

1. Vous avez obtenu ce guide par :

(plusieurs réponses sont possibles)

o Le médecin
o L’équipe soignante
o Un établissement hospitalier,

o Un réseau ville-hépital

o La Ligue Nationale contre le cancer
o Un patient, ancien patient ou un proche

lequel 2.l

o Une autre association, o Autre (merci de préciser) :

laquelle ?...............

PRESENTATION

Touta | Plutot Pas du | Plutét Sans
fait d’accor | tout pas avis
d’accor |d d’'accor | d’accor | précis
d d d

2. Les objectifs de ce guide 01 02 03 04 05

sont clairs

3. La méthode d’élaboration du | o, 02 03 04 05

guide est claire

4. La date de publication du 01 02 03 04 05

guide est clairement
identifiable
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CONTENU

5. Les informations
délivrées par le
guide sont
compréhensibles
Quelles parties du
guide nécessiteraient
plus

Tout a fait
d’accord

Plutot
d’accord

Pas du
tout
d’accord

Plutot
pas
d’accord

Sans
avis
précis

01

02

03

04

05

6. Les informations
délivrées par le
guide répondent a
vos questions
Quelles sont les
informations
manquantes ?.........

01

02

03

04

05

7. Les informations
clés formulées par
des patients sont
utiles

01

02

03

04

05

8. Les schémas sont
clairs

01

02

03

04

05
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9. Le glossaire est
clair

Quel(s) mot(s) du
glossaire
nécessiterai(en)t plus
d’explications ?

01

02

03

04

05

10. Le glossaire est
complet

Quels autres mots du
guide souhaiteriez-
vous dans le
glossaire ?............

01

02

03

04

05

11. Ce guide est
utile pour comprend
re les différentes
étapes de la maladie
et de sa prise en
charge

Merci de
Préciser..................

01

02

03

04

05
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12. Ce guide 01 02 03 04 05
apporte un soutien
pour mieux vivre les
différentes étapes
de la maladie et de
sa prise en charge
Merci de
Préciser..................

13. Ce guide permet | o, 02 03 04 05
de comprendre que
chaque cancer est
spécifique et
nécessite un
traitement adapté
14. Les bénéfices et | o, 02 03 04 05
les inconvénients
des traitements sont
clairement énoncés
Merci de
préciser..................

15. Ce guide permet de reconnaitre
(plusieurs réponses sont possibles)

o les symptomes o les signes de rechute
o les éventuels effets secondaires Merci de
et complications des traitements (O] =Tt [T
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Tout a fait | Plutét Pas du | Plutét | Sans
d’accord d’accord | tout pas avis
d’accor | d’'acc | précis
d ord
16. Ce guide facilite 01 02 03 04 05
la communication
avec le médecin ou
I’équipe soignante
Merci de
Préciser....................
17. Ce QUide aide é 01 02 03 04 05
poser ou formuler
des questions aux
médecins et a
I’équipe soignante
Merci de
Préciser.............c.......
18. Vous avez lu :
o Tous les chapitres o Le cancer du sein
o Le diagnostic o Les traitements
o La surveillance o Mieux vivre la maladie
o Fiches d’'informations o Glossaire

complémentaires
19. Selon vous, ce guide est :

o Trop long o D’une bonne longueur
o Trop court oAutre.....cccoceeeiiiiiienel.

POUR MIEUX VOUS CONNAITRE
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Sexe : o Homme Année de naissance : 19..

o Femme
Profession :

Vous étes atteinte ou avez été traitée pour un cancer du sein ?

o Oui o Non Année du

diagnostic ..........

L’un de vos proches a été ou est atteinte du cancer du sein ?

o Oui o Non Année du

diagnostic ..........

Merci de donner une note sur 10 a ce guide :
NOTE: /10

Remarques personnelles :

L’équipe SOR SAVOIR Patient vous remercie pour votre participation.
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Annexe 9 : Tableau de synthése des principales conclusions de
I’évaluation du guide SOR SAVOIR Patient « Comprendre le
neuroblastome »

(D’aprés Hoo-Paris C, 2004)'*

Guide SOR SAVOIR PATIENT « Comprendre le neuroblastome »

Evaluation par | Evaluation par | Evaluation par l'instrument
questionnaires entretiens semi- | Discern

directifs
Un guide : Un guide : Un guide:

- distribué par les
médecins (au
sens large du
terme, sans
distinction
possible d’'une
remise en mains
propres ou par
courrier) ;

- dont la méthode
d’élaboration est
correctement
identifiée ;

- répondant aux
besoins
d’information des
parents ;

- aidant les
parents ;

-d’'un contenu
compréhensible,
bien illustré et de

bonne longueur ;

- plébiscité par les
parents mais
insuffisamment et
mal diffusé, en partie
du fait d’'une
mauvaise implication
des médecins
spécialistes ;

- manipulé au sein
de la famille, bien
accueilli par ses
lecteurs, et existant
parmi d’autres
sources
d’information
meédicale écrite
obtenues
généralement par
une démarche
personnelle des
parents et via
Internet, domaine

sous-investi par les

- aux objectifs clairs et remplis
- indépendant et impartial ;

- mais, manquant parfois
d’applicabilité a la réalité par
déficit
pragmatiques, et omettant de

un d’informations

présenter les références

bibliographiques, I'ancienneté
des informations, les lacunes
ou incertitudes existant dans
certains domaines, les sources

complémentaires d’information

disponibles ;
- présentant clairement les
différentes options

thérapeutiques et les bénéfices
de chaque traitement ;
ne détaillant

- mais pas

suffisamment le déroulement
des traitements et les risques
inhérents a certains

traitements ou a [l'abstention
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- au sein d’autres
sources
d’information
écrite obtenues
par les parents
principalement
selon une
démarche
personnelle et via

Internet.

meédecins ;

- utile et
indispensable pour :
* compléter le
discours médical,

* obtenir une
meilleure adhésion
des parents aux
décisions
thérapeutiques,

* permettre aux
meédecins de
répondre au besoin
d’information
médicale écrite des
parents qui
cependant les
sollicitent peu
ouvertement a ce
sujet,

* et aider dans
certains cas a
préparer la famille
aux soins, qu'il
s’agisse des
parents, de
I'entourage proche
ou de I'enfant
lorsqu’il est a un age
ou il a besoin
d’informations plus
précises ;

- d’un contenu a

thérapeutique ; omettant de
faire référence a I'impact des

traitements sur la qualité de

vie, et n’aidant que
partiellement les parents a
adhérer au projet
thérapeutique défini par

I'équipe médicale.
D’ou un score de qualité final
de 3.5/5.
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maintenir en
adéquation avec la
réalité des besoins
des parents par leur
participation a
I’évaluation,
globalement
satisfaisant selon les
meédecins,

- d’'une présentation
séduisante, de
bonnes intelligibilité
et fiabilité
scientifique, bien
illustré et précis
selon les parents,
qui soulévent
néanmoins un
manque
d’informations
pragmatiques, de
références aux
affects de I'enfant et
de sa famille,
d’ouverture vers
d’autres sources
d’information ou de
soutien et des points
a eéventuellement
compléter ou a
actualiser ;

- parfois

accompagné d’'un
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autre document
d’'information, une
bande dessinée
«Dessine-moi un
neuroblastomey,
elle-méme peu
diffusée bien
qu’appréciée, utile et
utilisée par les
meédecins et parents
en tant que support
d’information adapté
pour des enfants a
partir de deux ans et

demi - trois ans.
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sur I'implication des patients dans les recommandations pour
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Annexe 11 : IPDAS Checklist

Interational Patient Decision Aid Standards Collaboration
Criteria Checklist

This checklist was published in the following article:

Elwyn G, O’Connor A, Stacey D, Volk R, Edwards A, Coulter A, Thomson R, Barratt A, Barry M, Bernstein S, Butow P,
Clarke A, Entwistle V, Feldman-Stewart, D, Holmes-Rovner M, Llewellyn-Thomas H, Moumjid N, Mulley A, Ruland C,
Sepucha K, Sykes A, Whelan T. Developing a quality criteria framework for patient decision aids: online international
Delphi consensus process. BV 2006;333:417. [http://www.bmj.com/cgi/content/full/333/7565/417]

. Content

Provide information about options in sufficient detail for decision making?
Yes No

Does the patient decision aid describe the health condition?

Does the patient decision aid list the options?

Does the patient decision aid list the options of doing nothing?

Does the patient decision aid describe the natural course without options?

Does the patient decision aid describe procedures?

Does the patient decision aid describe positive features [benefits]?

Does the patient decision aid describe negative features of options [harms / side effects /
disadvantages]?

Does the patient decision aid include chances of positive / negative outcomes?
Does the patient decision aid describe what test is designed to measure?

Does the patient decision aid include chances of true positive, true negative, false
positive, false negative test results?

Does the patient decision aid describe possible next steps based on test result?
Does the patient decision aid include chances the disease is found with / without
screening?

Does the patient decision aid describe detection / treatment that would never have
caused problems if one was not screened?

Present probabilities of outcomes in an unbiased and understandable way?

Yes No
Does the patient decision aid use event rates specifying the population and time period?
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the same
denominator?
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the time period?
Does the patient decision aid compare outcome probabilities using the scale?
Does the patient decision aid describe uncertainty around probabilities [words, numbers,
diagrams]?
Does the patient decision aid allow the patient to select a way of viewing probabilities
based on their own situation [e.g. age]
Does the patient decision aid place probabilities in context of other events?
Does the patient decision aid use both positive and negative frames [e.g. showing both
survival and death rates]
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Include methods for clarifying and expressing patients’ values?

Yes
Does the patient decision aid describe the procedures and outcomes to help patients
imagine what it is like to experience their physical, emotional and social effects?
Does the patient decision aid ask patients to consider which positive and negative
features matter most?
Does the patient decision aid suggest ways for patients to share what matters most with
others?

Include structured guidance in deliberation and communication?

Does the patient decision aid... Yes
Does the patient decision aid provide steps to make a decision?

Does the patient decision aid suggest ways to talk about the decision with a health
professional?

Does the patient decision aid include tools [worksheet, question list] to discuss options

with others

. Development Process

Present information in a balanced manner?

Yes
Is the patient decision aid able to compare positive / negative features of options?
Does the patient decision aid show negative / positive features with equal detail [fonts,
order, display if statistics]?

Have a systematic development process?

Yes
Does the patient decision aid include developers’ credentials / qualifications?
Does the patient decision aid find out what users [patients, practitioners] need to discuss
options?
Does the patient decision aid have a peer review by patient / professional experts not
involved in development and field testing?
Has the patient decision aid been field tested with users patients facing the decision?
Has the patient decision aid been field tested with practitioners presenting options?
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is
acceptable?
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is
balanced for undecided patients?
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is
understood by those with limited reading skills?

No

No

No

No
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Use up to date scientific evidence that is cited in a reference section or technical document?

Yes
Does the patient decision aid provide references to evidence used?
Does the patient decision aid report steps to find, appraise, summarise evidence?
Does the patient decision aid report date of last update?
Does the patient decision aid report how often patient decision aid id updated?
Does the patient decision aid describe quality of scientific evidence [including lack of
evidence]?
Does the patient decision aid use evidence from studies of patients similar to those of
target audience?

Disclose conflicts of interest?

Yes
Does the patient decision aid report source of funding to develop and distribute the
patient decision aid?
Does the patient decision aid report whether authors or their affiliations stand to gain or
lose by choices patients make after using the patient decision aid?

Use plain language?

Yes
s the patient decision aid written at a level that can be understood by the majority of
patients in the target group?
Is the patient decision aid written at a grade 9 or equivalent level or less according to
readability score [SMOG or FRY]?
Does the patient decision aid provide ways to help patients understand information other
than reading [audio, video, in-person discussion]?

Meet additional criteria if the patient decision aid is intermnet based?

Yes
Does the patient decision aid provide a step-by step way to move through the web
pages?
Does the patient decision aid allow patients to search for key words?
Does the patient decision aid provide feedback on personal health information that is
entered into the patient decision aid?
Does the patient decision aid provide security for personal health information entered into
the decision aid?
Does the patient decision aid make it easy for patients to return to the decision aid after
linking to other web pages?
Does the patient decision aid permit printing as a single document?

No

No

No

No
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Meet additional criteria if stories are used in the patient decision aid?

Yes | No
Does the patient decision aid use stories that represent a range of positive and negative
experiences?
Does the patient decision aid report if there was a financial or other reason why patients
decided to share their story?
Does the patient decision aid state in an accessible document that the patient gave
informed consent to use their stories?

IIl. Effectiveness: Does the patient decision aid ensure decision making is informed and values based?

Decision process leading to decision quality...

Yes No
The patient decision aid helps patients to recognise a decision needs to be made?
The patient decision aid helps patients to know options and their features?
The patient decision aid helps patients to understand that values affect decision?
The patient decision aid helps patients to be clear about option features that matter
most?
The patient decision aid helps patients to discuss values with their practitioner?
The patient decision aid helps patients to become involved in preferred ways?

A pdf version of this checklist is available for download on http://www.decisionlaboratory.com

Note: Based on this IPDAS checklist, a new instrument has been developed to assess the quality of decision

support interventions — IPDASI. For details see: http://www.ipdasi.org/ or contact: IPDAS@Cardiff.ac.uk
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RESUME en francgais

L’information est un des besoins les plus importants des patients atteints de cancer. Leurs
attentes fortes, variables et hétérogenes, en matiere d’informations sur les différents aspects de
la prise en charge de la maladie, soulévent la question de la qualité de ces informations mises a
disposition des patients. L’élaboration d’outils d’information et d’aide a la décision de qualité,
qu’ils soient destinés aux cliniciens, tels que les recommandations pour la pratique clinique
(RPC), ou aux patients, tels que des documents écrits d’information, implique la prise en
compte des trois composantes essentielles de la décision médicale : données actuelles de la
science (evidence-based medicine), expertise professionnelle, et préférences et valeurs des
patients. Pour pouvoir baser la décision médicale sur ces trois dimensions, I'enjeu est de
partager avec les patients les données actuelles de la science, et d’intégrer les préférences des
patients dans les RPC. Notre hypothése est qu’il est possible d’intégrer les préférences des
patients a deux niveaux de production des connaissances : I'élaboration de documents écrits
d’'information des patients dans le cadre du programme SOR SAVOIR Patient d'une part, et
I'élaboration de RPC pour les cliniciens d’autre part. Les résultats de ces travaux fournissent
une contribution méthodologique pour améliorer la qualité des documents écrits et impliquer les
patients atteints de cancer dans le développement de ces informations.

TITRE en anglais

Quality of cancer patient information and integration of patient knowledge: from theory to
practice. About the SOR SAVOIR Patient program of the French Federation of Comprehensive
Cancer Centre.

RESUME en anglais

Information is one of the most important needs of cancer patients. Their strong, variable and
heterogeneous expectations, in terms of information on different aspects of the management of
the disease, raise the question of the quality of the information made available to patients. The
development of good-quality information materials and decision aids, dedicated to clinicians,
such as clinical practice guidelines (CPG), or dedicated to patients, such as patient information
leaflets, requires taking into account the three essential components of medical decision:
current scientific data (evidence-based medicine), professional expertise and patient values and
preferences. To be able to base medical decisions on these three dimensions, the challenge is
to share with the patients current scientific data, and incorporate patient preferences in the
development process of CPG. Our hypothesis is that it is possible to integrate the preferences
of patients at two levels of knowledge production: the development of written patient information
in the French SOR SAVOIR Patient program on the one hand, and development of CPG for
clinicians on the other hand. The results of this work provide a methodological contribution to
improve the quality of written documents and involve cancer patients in the development of this
information.
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