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Les facteurs qui influencent le choix de traitement ou I’éducation des patients
et de leurs proches pour choix de traitement en pleine connaissance de cause

Catherine Matheson-Monnet, Université de Southampton, Royaume uni
David Matheson, Université de Wolverhampton, Royaume uni

Introduction

Cette communication discute la premiere réaction de ceux diagnostiqués avec le cancer,
notre expérience personnelle du cancer de la prostate, notre ignorance a propos des aides a
décisions partagées [ADP], de rigueur en théorie pour les cancers non-métastatiques,
comment cette ignorance a générer un intérét pour en savoir plus sur les facteurs qui
influencent le choix de traitement.

Un diagnostic de cancer tend a provoquer une réaction émotionnelle trés forte : tout est
perdu ; il n’y a plus d’espoir ni de sens a la vie ; une peur non seulement de la maladie mais
aussi des traitements et leurs effets et secondaires et durables. Tout le monde connait
guelgu’un qui a été atteint d’'un cancer. Les gens célebres partagent en détail leur propre
expérience du cancer.

L'impact émotionnel d’un diagnostic de cancer est tel que la premiére réaction est de
consulter Dr Google. Cette premiére réaction est également celle des médecins,
universitaires et chercheurs qui ont recu un diagnostic de cancer (Greenhalgh & O’Riordan,
2018). Chercher sur Google avec le mot-clé « cancer de la prostate » donne 6 millions de
résultats en anglais et 3 millions en francais tandis que « cancer du sein » donne 24 and 12
millions en anglais et francais respectivement. Face a cette pléthore d’information (qui ne
distingue pas les remédes miracles des papiers scientifiques d’acces public), comment étre
en mesure faire un choix de traitement en toute connaissance de cause ?

Notre expérience personnelle du cancer de la prostate

Quand en 2012 DM a été diagnostiqué avec le cancer de la prostate, localement avancé et a
haut risque, nous avons consulté Dr Google et entrepris nos propres recherches sur le
cancer de la prostate et ses traitements. Notre facon de faire nous a renseigné trés
rapidement sur la maladie et nous a permis de faire ce qui était pour nous un choix de
traitement approprié, ayant considéré I'évidence scientifique disponible au sujet des
différents traitements et les effets secondaires possibles a court et a long terme et
également I'opinion du chirurgien urologue. Cette approche nous a permis d’externaliser le
cancer et, dans une certaine mesure, de I'aborder d’une maniere « objective », en le
transformant en étude académique. Si le cancer est « en dehors », il est facile d’oublier qu’il
est aussi « a l'intérieur » de DM.

Paradoxalement, malgré a) étre des universitaires travaillant dans les domaines de
I’éducation et de la recherche médicale et de la santé ; b) avoir un proche (le pére de CMM)
qui avait recu un traitement pour un cancer de la prostate localement avancé ; c) avoir
entrepris des recherches avancées via Dr Google (ayant aussi acces du fait d’étre
universitaires a des papiers scientifiques non disponible pour le public), nous étions dans
I'ignorance de la majeure partie des ressources actuellement disponibles, en particulier


mailto:4)(0&'+($#('&+!A!2&+!6#6(&'+!+<(&)$(G(@4&+!),)!2(+6,)(L;&!6,4'!;&!64L;(<Y.!),4+!1$(,)+!2
mailto:G,'5#)$!&)!1$42&!#<#215(@4&H!3(!;&!<#)<&'!&+$!Z!&)!2&%,'+![.!(;!&+$!G#<(;&!2K,4L;(&'!@4K
mailto:5&)$!#66',6'(1.!#8#)$!<,)+(21'1!;K10(2&)<&!+<(&)$(G(@4&!2(+6,)(L;&!#4!+4c&$!2
mailto:4$!'(+@4&.!),4+!#0,)+!<,)+4;$1!9'!P,,?;&!&$!&)$'&6'(+!),+!6',6'&+!'&<%&'<%&+!+4
mailto:b4#)2!&)!UVWU!9*!#!1$1!2(#?),+$(@41!#0&<!;&!<#)<&'!2&!;#!6',+$#$&.!;,<#;&5&)$!#0#)<1!&$!A
mailto:2(+$()?4&!6#+!;&+!'&5=2&+!5('#<;&+!2&+!6#6(&'+!+<(&)$(G(@4&+!2K#<<=+!64L;(<Y.!<,55&)$!F
mailto:21<(+(,)+!6#'$#?1&+!BC9DE.!2&!'(?4&4'!&)!$%1,'(&!6,4'!;&+!<#)<&'+!),)-51$#+$#$(@4

celles produites par les organisations a but non-lucratif telles que Prostate Cancer UK et des
organismes similaires, et surtout dans l'ignorance de I'existence méme des aides a décisions
partagées [ADP](Elwyn et al., 2012) gu’aucun médecin ou professionnel de la santé n’avait
soit utilisé pendant les consultations, soit mentionné comme ressource utiles pour aider a
choisir le traitement optimal.

Nous n’avons pris connaissance des ADPs que deux plus tard quand CMM a commencé a
travailler sur un projet de recherche concernant les ADPs dans le cadre du cancer de la
prostate. Les ADPs sont appropriées quand il existe des traitements différents mais
cliniqguement égaux, et le choix dépend du mode de vie et des préférences du patient. L’ADP
est en théorie de rigueur pour le cancer non métastatique de la prostate (ou du sein)(NICE,
2018).

L'ignorance des aides a décisions partagées [ADP]

Apreés avoir pris connaissance des ADPs, nous sommes devenus volontaires pour Prostate
Cancer UK, offrant des séances éducatives pour le public ainsi que des séances pour
éduquer les professionnels de la santé sur la perspective et I'expérience du patient et ses
proches. DM est devenu représentant de patients dans un grand essai clinique [STAMPEDE -
Systematic Therapy in Advancing or Metastatic Prostate Cancer : Evaluation of Drug
Efficacy]. Par intérét, nous avons commencé a nous informer sur le chemin parcouru par
d’autres patients et leurs proches, en particulier nous nous sommes demandé comment ils
étaient arrivés a une décision sur le choix de traitement et le réle a) des informations
données par les professionnels de la santé ; b) des ADP ; c) d’autres sources d’information

Peu de nos compagnons atteints du cancer de la prostate avaient entendu parler des ADPs.
Peu d’entre eux se sentaient bien éduqués sur les options de traitement disponibles et leurs
effets a court et a long terme. Beaucoup regrettaient leur choix de traitement et les
séquelles qu’ils subissaient en conséquence de ce choix. Souvent, ils avaient recu les
informations les plus utiles des organisations bénévoles telles Prostate Cancer UK dont les
sites internet leur avaient permis de se mettre en contact avec des volontaires, mais plus
souvent que non c’était aprés leur traitement et donc apres leur décision a propos du choix
de traitement.

Rechercher les facteurs qui influencent le choix de traitement et le r6le des ADPs

Ces conversations ont engendré un intérét d’en savoir plus sur les facteurs qui influencent le
choix de traitement non seulement pour le cancer de la prostate, mais également pour le
cancer du sein (au stade précoce/intermédiaire), les deux maladies étant
épidémiologiquement tres similaires en termes de morbidité et de mortalité.

Les études sur les ADPs soulignent que les décisions bien fondées nécessitent des
informations cliniques équitables du contenu des options de traitement et de la facon de les
présenter, sans oublier qu’il faut également prendre compte des valeurs, croyances et
préoccupations du patient (Mulley, Trimble, & Elwyn, 2012; Sepucha et al., 2013).

Les revues systématiques soulignent que I'’emploi des ADPs améliore la qualité des
communications entre le patient et le professionnel de la santé, la participation du patient
et sa connaissance des options possibles. Aussi souligné, 'importance pour le patient de
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pouvoir considérer toutes les options, d’acquérir une perception réaliste des résultats
possibles et des risques a court et long terme, et de clarifier les valeurs personnelles, en vue
de diminuer le conflit décisionnel lié a se sentir mal informé (Stacey et al., 2017).

On sait peu de choses sur la satisfaction des patients par rapport aux informations et au
matériel de lecture expliquant les options de traitement, et dans quelle mesure leurs
besoins de soutien ont été satisfaits, sans parler du réle des proches dans les décisions sur
le traitement (Davidson & Mills, 2005; Song et al., 2013). On en sait encore moins sur la
vérification de la compréhension de I'information du patient. A-t-elle été faite de maniére
appropriée par des professionnels de la santé ou le patient a-t-il été indiment influencé par
les préférences des professionnels de la santé ?

Le prochain pas

Nous voulons faire une étude comparative sur I'expérience des patients avec un cancer de
la prostate ou du sein au stade précoce/intermédiaire, les deux maladies étant
épidémiologiquement similaires en morbidité et de mortalité. Notre objectif principal sera
d’investiguer les facteurs qui ont influencé le choix de traitement et en particulier le role du
personnel de santé, des ADPs, des partenaires, de la famille, des amis, des organisations a
but non lucratif et de « Dr Google ». Les objectifs secondaires sont d’évaluer la pertinence
de I'information, I'efficacité de la communication de la part du personnel de santé, la
suffisance du soutien pour aider le choix de traitement, satisfaction avec I'intérét pour le
bien-étre du patient en tant qu'individu.
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