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MEDECINE
SCIENTIFIQUE ET
QUALITE DE LA PRISE
EN CHARGE DE LA
PERSONNE MALADE

Patri Zi
Bordeaux_

e XXeme siecle aura vu un passage de la

meédecine traditionnelle basée sur
I’expérience a une médecine basée sur les preuves. La
médecine traditionnelle reposait sur des données
individuelles. La médecine basée sur des preuves
repose sur des données collectives en général
obtenues a partir d’essais cliniques randomisés. Dans
les essais cliniques, une sélection importante est
effectuée et les informations recueillies ne peuvent
pas étre appliquées sans réserve a I’ensemble des
malades ayant la pathologie qui a été étudiée.
D’autre part les données collectives recueillies sont
applicables a une maladie ou a un organe mais ne
prennent en compte qu’une faible partie de la
personne malade.
Cette approche parcellaire permet d’acquérir une
connaissance collective mais celle-ci doit ensuite étre
utilisée dans la relation d’aide vis-a-vis de la
personne malade, souvent encore appelée prise en
charge, ce dernier terme ayant une co-notation
paternaliste n’impliquant de facon évidente une
démarche permettant une plus grande autonomie de
la personne malade.
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Promotion de la décision partagée

Chaque personne est un étre unique. Les connaissances médicales
collectives accumulées ne peuvent que participer a une démarche
de soins probabiliste. Il a pu étre estimé récemment qu'encore
en I'an 2000, seulement environ 10 & 20 % des activités et déci-
sions médicales étaient effectivement fondées sur des preuves
scientifiques. A partir des études randomisées, ont été établies
des recommandations de bonne pratique, les guidelines des
anglo-saxons, le terme anglo-saxon étant moins directif, orien-
tant vers un guide, vers une balise dans la démarche soignante.
A partir des données collectives comportant pour partie des études
randomisées, sont également faites des conférences de consen-
sus permettant a aussi de donner des orientations diagnostiques
et/ou thérapeutiques. Malgré tout, les médecins doivent (et devront)
toujours prendre des décisions dans une relative incertitude, les
connaissances scientifiques basées sur les données collectives,
étant actuellement tres insuffisantes et devant par ailleurs s'ap-
pliquer & une personne unique. La perception individuelle obte-
nue lors de la relation médecin-malade, parfois appelée jugement
clinique, est essentielle. Elle comporte une part subjective du fait
qu'elle concerne une personne unique. Elle joue un rble essentiel
dans la qualité du recueil d'informations, sa description et son
caractére aussi global que possible. Si le recueil d'informations
est deficient, I'application des données collectives pourra étre
inadaptée méme si ces données sont elles-mémes correctes. Ces
éléments sont extrémement importants : chaque médecin a pu
constater dans son expérience les différences d'avis qu'il peut
donner entre un avis sur dossier et apres avoir rencontré la per-
sonne malade. Le fossé existant entre les connaissances medi-
cales et la pratique médicale n'est pas simplement épistémologique
mais également éthique : le soin doit tenir compte des valeurs
et des préférences de la personne malade. Les décisions médi-
cales s'appuyant sur des connaissances scientifiques, prises dans
une relative incertitude, doivent se situer dans le cadre d'une pro-
motion de la décision partagée. La relation individuelle permet
une connaissance de la personne. Cette démarche implique une
disponibilité de la part du soignant a plusieurs niveaux : au niveau
intellectuel vis-a-vis de la connaissance scientifique nécessaire ;
au niveau temporel pour effectivement pouvoir permettre I'éta-
blissement d'un dialogue ; au niveau affectif favorisant ainsi un
réel échange ; au niveau moral permettant de prendre en comp-
te les valeurs du malade et non seulement celles du soignant.

La démarche médicale, longtemps autoritaire puis paternaliste,
doit étre davantage celle d'un partenariat. La médecine ne sera
jamais trop technique, trop scientifique, trop performante mais
cette médecine scientifique doit se garder du danger de la for-
malisation et d’une médecine normative. Une mise en équation
est souhaitée par certains mais elle a des limites importantes et
les recommandations de bonnes pratiques des conférences de
consensus doivent étre suivies comme des guides et non des car-
cans. De la méme fagon, il est trés important de développer des
unités de concertations pluridisciplinaires comme par exemple
en oncologie en n'oubliant pas que l'avis collectif doit ensuite
étre proposé et non pas imposé & une personne. La médecine
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factuelle est indispensable mais si I'action médicale doit étre rai-
sonnée c'est-a-dire argumentée, rationnelle c'est-a-dire logique,
elle doit surtout étre raisonnable avec des considérations qui sont
en rapport avec l'affectivité, les valeurs et I'éthique. Le rationnel
n'implique pas forcément le raisonnable mais le raisonnable se
congoit difficilement sans rationnel. « La médecine ne sera jamais
trop technicienne, trop scientifique mais aucune technicité ne
tient lieu d’humanité, de proximité et de respect ». A. Comte-
Sponville.

Considérer la personne comme un étre unique est indispensable
dans la démarche soignante mais il faut bien différencier la per-
sonnalisation de la relation de la personnalisation de la pres-
cription qui, le plus souvent, n'est pas réellement possible. Il peut
exister la une confusion en particulier vis-a-vis des médecines
dites paralleles prétendant souvent individualiser completement
une thérapeutique. Il est essentiel que les connaissances scien-
tifiques médicales se développent permettant d'affiner de plus
en plus les prescriptions méme si elles se feront a partir d'infor-
mations collectives, ce qui n'empéche absolument pas la per-
sonnalisation de la relation. La médecine s’appuie sur des
connaissances scientifiques mais n'est pas une science. Les déci-
sions médicales se prendront toujours dans une relative incerti-
tude. Le but de la médecine n'est pas la connaissance mais
I'assistance a la personne malade.

Une nouvelle épidémie :
la segmentation

Actuellement se développe un comportement parcellaire analy-
tique qui peut étre considéré comme une nouvelle épidémie médi-
cale se situant au niveau technique et au niveau relationnel.

La médecine scientifique conduit a une démarche analytique
mais fait courir secondairement le risque d’une insuffisance de
vision synthétique intégrant les dimensions physiques, psychiques
et sociales. Ceci aboutit & un manque de cohérence et de cohé-
sion dans la relation d'aide a la personne malade (souvent appe-
Iée « prise en charge »). La pluridisciplinarité comporte des intéréts
évidents avec un progrés des connaissances et un progrés des
thérapeutiques mais fait courir le risque d'une balkanisation et
d’une approche du malade en tant qu'objet et non pas en tant
que personne. Alors qu'il existe une aspiration a une médecine de
la personne, on aboutit @ une segmentation de la prise en char-
ge avec une démarche de soins faite au niveau de l'organe et
non au niveau de la personne en tant qu'individu et étre social.
Lhyperspécialisation se développe de plus en plus avec par
exemple en hépatogastroentérologie, I'hépatologie avec des sous
spécialités (virologie, cancérologie...) et la gastroentérologie (mala-
dies intestinales inflammatoires, motricité digestive, cancérolo-
gie...). Il est méme émis le souhait d'avoir des psychiatres
spécialement formés en hépatologie ou en d'autres spécialités.
Il existe des spécialistes de chaque dépendance : alcoologues,
tabacologues, spécialistes de la toxicomanie... Fort heureuse-
ment un effort de synthése s'effectue actuellement en regroupant
les dépendances en addictologie. Cette hyperspécialisation a bien
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entendu son utilité mais fait courir le risque d’un intérét pour un
organe et non pour I'ensemble du corps et encore moins de la
personne. Les échanges, la communication et probablement sur-
tout la compréhension entre les différents spécialistes sont sou-
vent insuffisants et le médecin généraliste est confronté a une
grande difficulté, voire une impossibilité de synthese. Le médecin
généraliste en arrive parfois a ne plus s'impliquer suffisamment
vis-a-vis de malades ayant certaines pathologies, considérant
alors que le malade doit s'adresser directement au spécialiste
méme pour des aspects hors du domaine de celui-ci. Cette hyper-
spécialisation, lorsqu'elle se rencontre chez les hospitalo-univer-
sitaires, situation la plus fréquente, ne favorise pas la formation
de médecins ayant ensuite une démarche globale. Pour pallier a
ces hyperspécialisations et a leurs manques, se développent de
plus en plus des spécialistes de la relation et du symptome: psy-
chiatres, psychologues mais également médecins de la douleur et
médecins des soins palliatifs. Il s'agit la aussi d'une démarche
qui est trés souhaitable si elle contribue a ressourcer I'ensemble
des médecins dans leur connaissance et leur approche vis-a-vis
de la douleur et de la personne souffrante ou des soins palliatifs
et du malade en phase terminale. En revanche, si elle conduit
les autres médecins a se désintéresser de cette dimension, il s'agit
alors globalement d'un recul. Le risque de favoriser pour les autres
médecins une pratique médicale exclusivement somatique est
alors tres élevé. Cette démarche somatique est sans aucun doute
plus facile pour le médecin somaticien car il se décharge ainsi
de la relation et il n'a pas alors a se confronter avec I'angoisse,
les difficultés de la vie et de la mort. Certains travailleurs sociaux
en sont méme a demander I'existence d'une nouvelle spécialité,
les « médecins écoutants » !

Le risque de « babelisation
de la démarche soignante ».

Cette nouvelle épidémie, la segmentation, se retrouve également
au niveau relationnel. Les moyens de communication se sont
considérablement développés (dossier médical, dossier de soins,
réunions, courriers, téléphone, fax, e-mail...) On est passé de
I'engagement individuel du médecin avec une responsabilité indi-
viduelle a I'engagement collectif d’'une équipe soignante avec une
responsabilité diluée dans laquelle I'importance de la communi-
cation est grandissante. Cette segmentation relationnelle avec
une difficulté de cohésion est favorisée par I'augmentation du
nombre d'intervenants qu'ils soient médicaux ou paramédicaux.
Le temps de transmission d'informations entre les soignants s'ac-
croft au détriment du temps soignant et ceci est particulierement
vrai pour les infirmiéres. Les procédures écrites sont essentielles
mais la multiplication des écrits pour transmettre les informa-
tions multiplie le risque de contre-performances comme cela a
pu étre constaté dans les récentes démarches d'accréditation. I
existe des risques d'erreurs de transmission, de sous-utilisation
ou de non utilisation en temps utile des données disponibles du
fait de secrétariats insuffisants ou insuffisamment organisés. La
nécessité d'une personne soignante référente disposant en temps
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utile des différents résultats, des informations et avis disponibles
se fait sentir de plus en plus.

« Je tiens impossible de connaitre les parties sans connaitre le
tout, non plus que de connaitre le tout sans connaitre particu-
lierement les parties ». Blaise Pascal.

« On ne peut traiter un probléme complexe comme une somme
de problémes simples, isolables ». Edgar Morin.

La segmentation observée au niveau technique et au niveau rela-

tionnel peut étre considérée comme une épidémie qui fait cou-
rir le risque de « babelisation de la démarche soignante ».

Soigner et traiter

Il existe une grande différence entre traiter la maladie (« prise en
charge ») et soigner la personne malade (« relation d'aide non
directrice »). La phrase suivante, de Claude Béraud, I'exprime,
pour ce qui concerne les personnels soignants travaillant en milieu
hospitalier « on traite debout, on soigne assis ». Les soignants
ne font pas suffisamment la différence entre la fonction théra-
peutique qui consiste a diagnostiquer et a traiter la maladie (avec
des normes, des standards, des protocoles) et la fonction soi-
gnante qui suppose de construire une relation, d’analyser les
besoins biopsychosociaux des malades et de tenter de les satis-
faire. La fonction thérapeutique va s'appuyer sur des algorithmes
et des recommandations alors que la fonction soignante va néces-
siter un programme personnalisé. La fonction soignante implique
de mettre la personne malade au centre des préoccupations des
soignants. Le désir du malade doit étre davantage pris en comp-
te. Il souhaite avoir des informations mais pas obligatoirement
toutes. Ainsi il n'est pas souhaitable d'asséner un pronostic ou
une « Veérité » si le malade ne le souhaite pas. Les décisions doi-
vent étre partagées en ayant une démarche de partenariat plus que
de paternalisme. La fonction soignante nécessite une disponibi-
lité temporelle intellectuelle, affective et morale avec une orga-
nisation rigoureuse entre les professionnels dont les réles sont
complémentaires et dont la bonne communication est indispen-
sable. La formation soignante est actuellement insuffisante, tout
particuliérement pour les médecins. Le développement des taches
techniques et réglementaires ne favorise pas son accomplisse-
ment. La considération sociale de la fonction soignante est tres
inférieure a celle de la fonction thérapeutique. Le progrés tech-
nique est tres valorisé. Au niveau sociétal, il existe un discours
ambigu souhaitant une démarche de soins globale avec en fait
une valorisation excessive de la technique au détriment de cette
démarche. En témoigne la faible considération financiére accor-
dée par la société a la relation soignante par rapport a l'acte tech-
nique.

Développer la fonction soignante

Il est nécessaire de valoriser I'acte relationnel et intellectuel par rap-
port a I'acte technique au niveau des médecins, des autres per-
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sonnels soignants mais également des malades et de la popula-
tion générale en commengant par les médias. Le travail en équi-
pe dans le cadre de la notion de réseaux est a développer, avec
un référent permettant d’effectuer une réelle synthése des infor-
mations recueillies. La relation soignante est difficile avec une
confrontation personnelle du soignant aux difficultés de vie, a la
mort. Le risque d'épuisement psychologique progressif est impor-
tant. Cette dimension peut paraitre évidente mais est manifeste-
ment insuffisamment prise en compte dans notre société.

La formation des professionnels soignants doit étre améliorée.
Au niveau des études, en particulier des études médicales, la
part des sciences humaines est insuffisante et il faut apprendre
a soigner non seulement a traiter. Ceci suppose de ne pas valo-
riser a 'exces les qualités scientifiques mais également de tenir
compte des qualités humaines et relationnelles. Il faut remettre
davantage en situation centrale le médecin généraliste en favorisant
ses spécificités comme celles de la prévention, du dépistage et
d'éducation sanitaire. Le travail en réseau avec un référent doit
étre favorisé. Ces axes de formation sont encore insuffisants y
compris dans la récente réforme du 2éme cycle des études médi-
cales ou une meilleure transversalité est recherchée ; mais mal-
heureusement il s'agit d'une transversalité a visée
physiopathologique et non pas une transversalité de situations. A
titre d’'exemple, ne figurent pas encore des modules intégrés sur
la dépendance et I'addictologie ou la relation corps-esprit. Dans
la population générale, la technique, sans étre dévalorisée, doit
étre démythifiée en revalorisant la relation. Les relations indisso-
ciables entre le corps et I'esprit doivent étre mieux expliquées.
Trop souvent, le fait de prendre en compte la dimension émo-
tionnelle, plus rarement névrotique conduit & des mauvaises com-
préhensions : « je n'ai rien » « les examens qui m'ont été faits
sont normaux », « les médecins ne savent pas ce que j'ai » « le
médecin m'a dit que c'était les nerfs » « le médecin ne croit pas
a mes symptomes » « il m'a dit que c'était dans la téte »... Déve-
lopper la notion que 'association entre deux paramétres ne signi-
fie pas obligatoirement un lien de causalité est également
important. Par contre, il est indispensable de favoriser les
démarches collectives dans le cadre de protocoles et d’essais cli-
niques en expliquant que ces connaissances collectives vont pou-
voir ensuite étre appliquées a une personne unique. Développer
une culture bénéfice risque est indispensable en évitant une vision
unigquement sécuritaire véhiculée par la notion du principe dit de
précaution. Il n'y a pas de démarche thérapeutique sans risque.

Il s'agit la de quelques propositions d'action, qui ne sont bien
entendu pas exhaustives.
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