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Cancer du prostate 1

Tout le monde connait la théorie de I'évolution de Darwin: « The survival of the fittest ». Selon cette théorie, I'individu
le plus adapté ou « fittest » est celui qui a la plus grande capacité a se reproduire et a transmettre ainsi ses génes de
génération en génération.

L’'Humanité ne déroge vraisemblablement pas a cette régle. Mais pour une espéce douée d’'une intelligence aussi
développée, « le plus adapté » pourrait aussi se traduire dans une certaine mesure par « le plus craintif ». Notre
évolution nous a en effet imprégnés d’'une forte dose d’aversion au risque. Ce trait de caractéere est sans doute
favorable a notre postérité a long terme, mais cette crainte affecte aussi les décisions que nous sommes amenés a
prendre dans le cadre de notre vie quotidienne, et ce a la plus grande satisfaction des vendeurs de produits
d’assurance en tous genres.

La situation ne s’arrange pas lorsque I'on combine cette aversion au risque et notre médiocre capacité a appréhender
correctement les faibles probabilités. Si I'on a peur de I'avion, que le risque de mourir dans un accident d’avion soit de
1 sur 100 000 ou de 1 sur 10 000 000, cela ne change pas grand-chose.

Cette méme combinaison explique aussi pourquoi, face a un diagnostic de cancer de la prostate, ni le médecin, ni son
patient ne sont préts a adopter une attitude attentiste, méme accompagnée d'une surveillance « active ».

Du point de vue psychologique, il ne va pas de soi de « vivre » avec une bombe a retardement située quelque part
dans son bas-ventre. Du point de vue intellectuel, comme l'incertitude est inhérente au processus de diagnostic, il est
difficile d'avoir une vue claire des enjeux relatifs au calcul des risques et de faire des choix rationnels sur cette base.
Surtout si ce calcul des risques est grevé de nombreuses imprécisions. Dans ce cadre, il est donc parfaitement
compréhensible que le médecin aussi soit enclin a jouer la sécurité, souvent sans étre conscient de ses propres biais.

Face au diagnostic de cancer de la prostate, le premier réflexe serait de suivre son intuition et d’extirper ce cancer tant
qu'’il en est encore temps. Mais dans le méme temps nous savons que cette option n'est pas forcément celle qui rend
le plus grand service au patient. Et cela nous confronte a un aspect de la qualité des soins encore trop négligé, a
savoir la qualité du processus décisionnel qui méne au choix d'un traitement plutoét que d'un autre.

La problématique du cancer de la prostate illustre de maniére poignante que cette question est loin d’étre sans intérét.
Pour le KCE, cela justifiait amplement d'y consacrer une étude. Nous espérons que les résultats de cette étude seront
révélateurs pour certains ou, du moins, qu’ils donneront un nouvel éclairage a cette problématique clinique connue.
Nous osons méme espérer que I'impact de cette étude dépassera le cadre spécifique du cancer localisé de la prostate
et qu'elle favorisera I'autonomisation du patient et son réle de partenaire a part entiere dans ses propres soins de
santé.

Christian LEONARD Raf MERTENS
Directeur Général Adjoint Directeur Général
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La surveillance active est une des options thérapeutiques possibles du
cancer localisé de la prostate. Elle consiste en une surveillance
biochimique et histologique étroite avec introduction d’un traitement curatif
en cas de progression du cancer. Mais ne pas traiter immédiatement un
cancer implique d’aller a I'encontre du premier réflexe qui est d’enlever la
tumeur au plus vite. Comment cette décision est-elle prise tant par les
patients et les médecins ? C’est ce que nous avons voulu savoir.

Le but de cette étude est de décrire comment la surveillance active est
percue par les patients et les médecins, et quels sont les facteurs qui
influencent I'acceptation par les patients et la proposition par les médecins
de ce type de prise en charge. Nous avons effectué une recherche
systématique de la littérature et I'avons complétée par une étude
qualitative comprenant des entretiens avec 22 médecins (16 urologues et
6 radiothérapeutes) et des entretiens avec 31 patients sous divers
traitements (14 avec surveillance active). Les résultats soulignent la nature
dynamique du processus décisionnel thérapeutique, qui est jalonné
d’étapes, chacune influencée par différents facteurs. Bien que la liste des
facteurs identifiés ne se veuille pas exhaustive, elle illustre parfaitement la
complexité du processus de prise décision et I'importance capitale de
I'interaction entre le patient, le médecin et le réseau social des patients.
Par ailleurs, méme si les personnes participantes semblent appréhender
les aspects positifs de la surveillance active, les barriéres et les craintes
restent considérables, tant parmi les patients que chez les médecins. Pour
ce qui est de ces derniers, cette étude démontre également que les soins
urologiques centrés sur le patient doivent faire appel a d’autres
compétences que des connaissances purement médicales et une grande
dextérité chirurgicale. Guider le patient vers la meilleure option
thérapeutique eu égard a sa situation personnelle et a ses préférences
exige aussi la conduite a la fois lucide et avisée d'un processus de prise
de décision partagee.
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1. CONTEXTE ET METHODOLOGIE

La variété d’options thérapeutiques est souvent déroutante pour les
patients confrontés au cancer de la prostate. D’autant plus qu’aucune de
ces options n’a fait la preuve a ce jour d’une supériorité manifeste. Compte
tenu de ces incertitudes, la décision de choisir une surveillance active n’est
pas facile a prendre, méme s'il s’agit d’'une option valable pour les patients
présentant un cancer localisé de la prostate a risque faible.?

L’'objectif de cette étude est de décrire comment la surveillance active est
percue par les patients et les médecins, et quels facteurs influencent
I'acceptation par les patients et la proposition par les médecins de ce type
de prise en charge. Nous avons effectué une recherche systématique de
la littérature ainsi qu’une étude qualitative comprenant des entretiens avec
22 médecins (16 urologues et 6 radiothérapeutes) et des entretiens avec
31 patients ayant choisi différents types de traitement (14 avec
surveillance active). Nous avons opté pour des entretiens individuels et
semi-structurés car ils permettent d’approfondir les questions avec chaque
personne participante, sans que celle-ci ne soit influencée par I'expérience
des autres.

Les médecins ont été recrutés a I'aide d’'une lettre d’invitation envoyée par
les associations professionnelles des urologues et des radiothérapeutes
ou par téléphone a partir des listings de médecins ayant déja travaillé avec
Ipsos ou le KCE.

a Mambourg F, Jonckheer P, Piérart J, Van Brabandt H. Good Clinical
Practice (GCP). Bruxelles : Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé
(KCE). 2012. KCE Reports 194B. D/2012/10.273/100 (D/2012/10.273/101)
Available from :
https://kce.fgov.be/sites/default/files/page documents/KCE 194B cancer%
20de%20la%20prostate 0.pdf
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Pour ce qui est du recrutement des patients, il a été fait appel a un large
éventail de techniques : par le biais des médecins qui participaient eux-
mémes aux entretiens, par le biais d’'un réseau de médecins généralistes
et d’'urologues connus par le KCE, par le biais d'un message publiés a la
fois sur le site web de la Fondation belge contre le Cancer, dans le
magazine de l'association de patients « Wij ook » et dans les deux
magazines des mutualités chrétiennes. Nous avons visé une répartition
équilibrée des groupes d’ages, la parité linguistique et géographique, et un
rapport égal a un entre les patients avec surveillance active et les patients
avec un traitement actif. Le processus de recrutement et le guide
d’entretien ont été approuvés par le comité éthique de [I'Université
catholique de Louvain (UCL). La méthodologie est décrite plus en détail au
chapitre 2 du rapport scientifique.
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2. RESULTATS

La revue systématique de la littérature n’a permis de mettre en évidence
qu’un petit nombre d’études de bonne qualité. De plus, une majorité des
études retenues (27/29) ne concernait que le point de vue des patients.
Les entretiens avec 22 médecins belges sont donc particuliérement
intéressants et fournissent de nombreux éléments non mentionnés dans la
littérature (chapitre 2.3). Quant aux entretiens avec les patients, ils
confirment de nombreux résultats précédemment publiés, mais apportent
également quelques nuances supplémentaires, notamment quand on
compare les préférences des patients évoquées par eux-mémes ou
pergues par les médecins.

2.1. La perception de la surveillance active par les patients
et les médecins

Au début de I'entretien, médecins et patients ont été invités a énumérer les
avantages et inconvénients de la surveillance active (Tableau 1). Ces
éléments ne représentent pas la perception dans son entiéreté de la
surveillance active par les patients et les médecins, et les informations
collectées dans la suite des entretiens nous ont permis de mieux préciser
certains éléments. C’est par exemple le cas de la « qualité de vie », qui a
été citée comme étant préservée par la surveillance active, mais
également menacée si le patient éprouve beaucoup d’anxiété en raison de
l'incertitude créée par cette prise en charge.

Cancer du prostate 5

Certaines différences entre les médecins et les patients sont
particuliérement intéressantes:

e les médecins soulignent I'absence d’effets secondaires comme un
avantage de la surveillance active, alors que dans l'optique des
patients, le fardeau des biopsies régulieres est cité comme un
inconvénient ;

e |la confiance du patient dans la surveillance du cancer est
contrebalancée par I'absence de paramétres fiables de I'évolution de
la maladie citée par les médecins ;

e e fait que la surveillance active n’est pas trés intéressante sur le plan
financier pour le médecin n’est jamais cité par les patients.

2.2. Les facteurs « pour » et « contre » la surveillance active

La combinaison de la revue systématique de la littérature et de la
recherche qualitative (entretiens individuels en face a face) nous permet
de déterminer un large éventail de facteurs intervenant dans la décision
thérapeutique. Une fois de plus, soulignons que ces résultats ne se
veulent pas exhaustifs, mais qu’ils fournissent trés probablement une
bonne vue d’ensemble des différentes dimensions ou catégories de
facteurs en jeu. En outre, ils démontrent aussi que certains facteurs ne
peuvent étre clairement étiquetés de « pour» ou de «contre» la
surveillance active (Tableau 2).

Tableau 1 — Avantages et inconvénients de la surveillance active selon les médecins et les patients
Médecins Patients

Avantages e Pas d’effets secondaires
e Qualité de vie préservée

e Pas d’inquiétude, car le cancer est surveillé
e Qualité de vie préservée

Inconvénients ¢ Risque que le cancer soit plus aggressif que ne le laissait e Incertitudes

supposer le diagnostic initial

e Absence de parameétres fiables de I'évolution de la maladie

e  Moins rentable

e Besoin d’effectuer plusieurs biopsies
(désagréables)

e Pas vraiment crédible comme option, parce que le cancer n’est

pas retiré en dépit des risques

Source : entretiens médecins et patients

e
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Tableau 2 — Résumé des facteurs influencant la décision du traitement
Dimension Pour la surveillance active
Caractéristiques

sociodémographiques du
patient

Groupe d’age élevé
Professionnellement actif
Statut socio-économique élevé

Peut-étre pro ou contre la surveillance active

KCE Report 210Bs

Contre la surveillance active

Relation stable de longue durée
Pére de (jeunes) enfants

Co-morbidité
Cancer localisé a risque faible
Espérance de vie <10 ans

Caractéristiques physiques
du patient

Espérance de vie 210 ans

Cancer localisé a risque élevé

Confiance de vaincre la maladie
Conviction que la tumeur n’est pas
agressive
Inquiétudes quant aux effets secondaires
Importance attachée a la sexualité
Désir de minimiser l'interruption des
activités professionnelles

Attitude du patient face a la
maladie, préférences et
valeurs

Importance attachée a la qualité de vie

Anxiété
Perception d’'une meilleure chance de
guérison avec un traitement actif
Importance attachée a la survie
Besoin de retirer le cancer

Manque de compréhension de la
maladie

Réle du patient dans la Recherche active et personnelle

Tendance a suivre les recommandations

prise de décision d’informations du médecin
Roéle actif dans la prise de décision
Caractéristiques du Age « Hyper »-spécialisation
meédecin Paiement a I'acte
Expérience du médecin Expérience d’effets secondaires avec un Mauvaises expériences avec la
traitement invasif surveillance active
Attitudes du médecin Confiance dans la surveillance active Réputation

Vouloir le meilleur pour son patient
Compétences communicationnelles
Esprit ouvert au role du patient dans la
prise de décision

Environnement de travail
du médecin

Influence des leaders d’opinion
Décision en équipe multidisciplinaire

Politique de I’'hdpital Politique active d’information du patient

Investissement dans les technologies

Réseau social du patient

Attitude de la famille
Pairs ayant des connaissances médicales

Attitude des épouses

Source : revue de la littérature, entretiens patients et médecins
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2.3. Particularités des points de vue des médecins et des

patients

Comme le montre la figure 1, les médecins interviewés citent de nombreux
facteurs qui ne figurent pas dans la littérature sélectionnée.

lls prennent en compte le statut professionnel du patient et
considérent que la surveillance active interféerera moins avec les
obligations professionnelles du patient ou avec sa carriere que les
traitement plus invasifs.

lls mentionnent une incertitude quant au poids a donner aux
antécédents familiaux ou a I'hérédité dans le processus de prise de
décision.

lls souhaitent que le patient adopte une « bonne attitude » et ait une
bonne compréhension de la maladie pour pouvoir bénéficier d’'une
surveillance active comme option de traitement. Mais, il est possible
que leur évaluation de I'attitude du patient soit inadéquate, notamment
en raison du fait que la décision de traitement est un processus
dynamique et que l'attitude du patient est susceptible d’évoluer au fil
du temps.

lls accordent une certaine importance a la sexualité du patient.
Cependant, la prévalence de certains stéréotypes pourrait révéler
gu’ils considérent que la sexualité n’est importante que pour certains
patients particuliers (comme les chefs tribaux ou les jeunes hommes).

lls reconnaissent l'influence du réseau social du patient (épouse,
famille, contacts ayant des connaissances médicales), mais
considérent également qu’il n’est pas facile a gérer.

lls soulignent l'influence de leurs propres formations, expériences et
age. En ce qui concerne ce dernier facteur, ils sont trés partagés sur
le sens de cette influence : certains jeunes médecins estiment que
leurs collegues plus agés sont plutét en faveur de I'active surveillance,
d’autres pensent le contraire, la méme dichotomie s’observant
également dans la perception par les plus agés de leurs collégues
plus jeunes.
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lls mentionnent le réle des leaders d’opinion, capables de fagonner les
attitudes d’un médecin dés sa formation initiale.

lls indiquent que les discussions dans un climat ouvert au sein d’'une
équipe pluridisciplinaire peuvent grandement aider a prendre une
décision thérapeutique. Cependant, I'équipe pluridisciplinaire peut
aussi étre I'endroit ou I'urologue impose sa décision.

lls soulignent l'influence des politiques des hépitaux a deux niveaux.
D’une part, ils peuvent ressentir une certaine pression en termes de
rentabilité des investissements pour certains dispositifs/technologies
médicales (p. ex. un robot de chirugie). D’autre part, une stratégie
globale d'information du patient et de consentement éclairé est une
aide.

lls mentionnent également le contexte du systéme d’assurance santé
et les politiques publiques : le paiement a I‘acte ne favorise pas la
surveillance active, qui est percue comme chronophage et non
rentable sur le plan financier.

lls soulignent la fiabilité¢ incertaine du PSA et des biopsies pour
documenter I'évolution de la tumeur et craignent donc de ne pas
détecter une tumeur agressive ou de la détecter trop tard.

Pour ce qui est du point de vue des patients, les résultats provenant des
entretiens ajoutent quelques nuances supplémentaires aux éléments
trouvés dans la littérature :

Les patients ne mentionnent pas leur &ge comme un facteur pour ou
contre la surveillance active, mais considérent que le fait d’avoir des
enfants en bas age est une raison de ne pas recourir a la surveillance
active.

lls mettent en évidence I'importance des soins centrés sur le patient et
apprécient quand ils ressentent que leur médecin se préoccupe
réellement de trouver la meilleure solution pour eux.

lls soulignent I'importance des compétences communicationnelles du
médecin et sa capacité d’empathie.

e
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Figure 1 — Facteurs influencant le choix du traitement du cancer localisé de la prostate, tels qu’identifiés dans la littérature et dans le cadre des
entretiens avec les patients et les médecins
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2.4. Etapes de la surveillance active

La décision thérapeutique est I'aboutissement d’un processus dynamique
ou les différentes caractéristiques et profils des patients et des médecins
jouent un réle. Nous avons recensé plusieurs jalons a franchir avant
d’atteindre la surveillance active, et de nombreux facteurs susceptibles de
les influencer individuellement.

2.4.1. Eligibilité du patient & une surveillance active

Le premier jalon de la surveillance active est certainement le fait d’étre
éligible pour cette option. Cette éligibilité dépend principalement de I'age,
de la condition physique et des caractéristiques de la tumeur du patient
tels que mentionnés en 2012 dans les recommandations nationales de
bonne pratique pour la prise en charge du cancer localisé de la prostateb :

e chez les patients atteints d’un cancer localisé de la prostate a risque
faible qui entrent en ligne de compte et optent pour une stratégie a
visée curative, la surveillance active devrait étre envisagée comme
une option de prise en charge, en prenant en compte des préférences
des patients et de l'état de leurs fonctions urinaire, sexuelle et
digestive. (Recommandation forte, faible niveau de preuve) ;

e au cas ou I'espérance de vie individuelle devient inférieure a 10 ans ou
aprés avoir atteint 'dge de 80 ans ou en cas de développement de co-
morbidité sévere, il est recommandé d’arréter la surveillance active et
de proposer la temporisation sans projet curatif.

De prime abord, ces facteurs apparaissent comme objectifs. Cependant,
les médecins interviewés ont exprimé différents points de vue sur la
maniére de déterminer I'éligibilité a la surveillance active en termes de
sévérité de la tumeur ou d’espérance de vie, et ils demandent des criteres
plus élaborés pour garantir la validité du diagnostic.

b Mambourg F, Jonckheer P, Piérart J, Van Brabandt H. Good Clinical
Practice (GCP). Bruxelles : Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé
(KCE). 2012. KCE Reports 194B. D/2012/10.273/100 (D/2012/10.273/101)
Available from :
https://kce.fgov.be/sites/default/files/page _documents/KCE 194B cancer%
20de%20la%20prostate 0.pdf
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2.4.2. Attitude du médecin face a la surveillance active

L’attitude du médecin est un autre jalon décisif : il n’y a quasiment aucune
chance qu'un patient opte pour une surveillance active a moins qu’au
moins un médecin rencontré se prononce en faveur de cette option. Et il
semble manifeste que ce n’est pas le cas de tous les médecins. Selon les
entretiens avec les patients, certains médecins ont une nette préférence
pour un traitement actif et fournissent des informations biaisées qui
favorisent leurs propres expertises et compétences. L’attitude pour ou
contre la surveillance active dépend de plusieurs facteurs, y compris I'age
du médecin, le moment de sa carriére, son expérience, l'influence de ses
collegues et la politique de I'hdpital.

2.4.3. Conviction du patient & propos de la surveillance active

Pour choisir la surveillance active (SA), le patient doit étre convaincu qu’il
s’agit d’une option valable pour lui. C’est un troisieme jalon a franchir.
Différentes situations peuvent y mener :

e la SA est proposée par le médecin et cette proposition est en phase
avec les préférences personnelles du patient ;

e la SA est proposée par le médecin et le patient fait confiance a ce
médecin; cette confiance est liée aux caractéristiques du médecin
comme sa réputation, ses compétences communicationnelles,
I'expression de vouloir la meilleure solution pour ses patients... ;

e la SA n’est pas proposée par le médecin, mais le patient joue un réle
actif et trouve les informations a partir d’autres sources. Il demande
'avis d’'un deuxiéme, voire d’'un troisieme médecin, il demande l'avis
de son médecin généraliste, il discute avec la famille et les amis, etc.

Les deux principaux éléments influengant la préférence de traitement d’'un
patient sont : (a) son attitude face a la maladie et (b) ses priorités de
traitement. Certains patients veulent a tout prix un traitement invasif et sont
préparés a accepter les risques y afférents. Dans ce cas, le choix de la
surveillance active exigerait que le médecin fasse changer le patient
d’avis. Les médecins percoivent cela comme un défi et une tache
chronophage.

e
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2.5. Interactions entre les différents facteurs et les jalons

Si nous associons les facteurs qui influencent la décision de traitement a
chacun des jalons, il nous est possible de déduire quatre types de
processus dynamiques (Compliance, Hésitation, Préférence préalable
pour une approche invasive, et Préférence préalable pour une approche
conservatoire). Chacun de ces processus est le fruit d’'une combinaison de
certaines attitudes du patient, d’'un rble spécifique dans la prise de
décision, de l'influence du réseau social et de la rencontre avec un certain
médecin. Les quatre processus dynamiques décrits dans ce document
caractérisent les 31 patients interviewés, mais ne signifient pas pour
autant qu’il n’existe pas d’autres processus dynamiques possibles.

Le point de départ de tous ces processus est un patient éligible a une
surveillance active. Des citations extraites des entretiens avec les patients
sont fournies en guise d’exemple de chaque type.

KCE Report 210Bs
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Tableau 3 — Description de

guatre types de
Compliance

processus dynamiques de

Hésitation

prise de décision thérapeutique dans le cancer localisé de la

prostate.

Préférence préalable pour une Préférence préalable pour une

approche invasive

approche conservatoire

Attitudes du
médecin face a
la SA

Le premier médecin doit étre en
faveur de la SA.

Au moins un médecin doit se
prononcer en faveur de la SA et doit
avoir la force de conviction nécessaire.

Méme si le premier médecin est
pour la SA, il est probable que le
patient ne choisira pas cette option.

Si le premier médecin est
convaincu par la surveillance active
et est un bon communicateur, la
décision est prise plus rapidement.

Attitude du
patient face a la
maladie,
préférence de
traitement

Conviction de vaincre la maladie
s'il suit I'avis de son médecin
Ce patient est plutét confiant de
ces chances de vaincre et/ou de
gérer la maladie si le médecin a
émis des signaux positifs.

Il N’exprime pas de préférences.

Anxiété

Le patient ne sait pas ce qu'il veut,
mais ne veut pas non plus que le
médecin ait les coudées franches.

Survie

Ce patient entend survivre et lutter
contre la maladie a quelque prix
que ce soit. Il adopte une attitude
proactive face a la maladie. C’est
quelque chose qui doit étre vaincu.
Toute attitude négative est inutile,
voire contre-productive.

Les effets secondaires des
traitements ne revétent pas une
importance primordiale, la survie
est I'élément le plus important.

Préservation

La priorité est la préservation du
contréle du corps, des capacités et
des fonctions normales en évitant
les effets secondaires invalidants
du traitement actif.

Réle dans la
décision de
traitement

Passif

Le patient estime que le médecin
sait ce qu’il y a de mieux pour lui et
il fait confiance a ses
connaissances d’expert.

Il ne visite qu’un seul médecin et
suit le traitement conseillé. Il ne
choisit souvent pas ce médecin en
fonction de ses préférences
personnelles; mais va chez le
médecin recommandé par son
généraliste.

Quand il se voit proposer
différentes options de traitement, le
patient demande au médecin « ce
qu'’il recommande » ou « ce qu’il
ferait dans sa situation ».

Actif

Ce patient est moins enclin a accorder
d’emblée sa confiance a un médecin. Il
craint en effet que le spécialiste ne
poursuive un objectif masqué : entre
autres, le désir de rentabilité,
I'entrainement a une nouvelle
technique, le souhait de promouvoir
une technique donnée. Il n"apprécie
pas du tout les médecins « routiniers »
qui ne dispensent pas des soins
médicaux personnalisés.

Par conséquent, ce patient consulte
souvent plusieurs médecins avant
d’arréter sa décision finale.

Il effectue aussi de nombreuses
recherches sur cette maladie. En
recherchant autant d’informations, il a

Actif

Le médecin doit étre en phase avec
les préférences du patient. A
défaut, le patient consulte un autre
médecin. |l souhaite étre compris
par son médecin, s’emploie a
trouver un médecin de confiance et
recherche souvent explicitement un
médecin avec une trés bonne
réputation.

Il recherche aussi activement des
informations pour comprendre son
état de maniére parfaite. Par
ailleurs, il recherche un soutien
concret (conseils, astuces, noms de
bons médecins, etc.).

Actif

Les préférences du patient doivent
correspondre aux suggestions du
médecin. A défaut, il consulte un
autre médecin pour une seconde
opinion afin de vérifier la premiere
offre de traitements ou de vérifier
pourquoi une certaine option de
traitement ne lui pas a été offerte.

Il recherche également des
informations de différentes sources:
amis, internet...
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Ce patient n’a effectué que peu ou
pas de recherches sur le cancer de
la prostate et ses traitements (elles
ne feraient que lui embrouiller
I'esprit ou le confronter a des
perspectives (par trop) négatives.
Ses seules sources d'information
sont son médecin généraliste et son
spécialiste.

souvent le sentiment d’étre un
véritable « expert de la prostate » (il en
sait presque autant que les
spécialistes, mais est juste incapable
d’exécuter les traitements).
Cependant, comme le cancer localisé
de la prostate reste un tabou, il
recherche des informations en ligne ou
dans des livres.

Utilisation des
facteurs
sociaux par le
patient

Isolement

Le cancer de la prostate est un état
que le patient doit gérer tout seul.
C’est un probléme plutét personnel.
Il ne veut pas que son
environnement patisse de sa
situation. Il se borne souvent a
discuter de sa maladie avec son
épouse, ses enfants, ses parents
proches et un ou deux amis
proches.

Isolement, peur de la stigmatisation

Ce patient ne parle pas de son état a
de nombreuses personnes de son
réseau. Il considéere en effet que le
cancer localisé de la prostate est un
probléme plutot personnel et il craint
d’étre stigmatisé comme une

« personne cancéreuse ».

Il arrive parfois qu’il demande a sa
partenaire ou a ses parents proches
de chercher des informations (sur
internet p. ex.).

Usage intensif et ouvert.

Ce patient n’éprouve aucune
difficulté a parler du cancer localisé
de la prostate avec des amis et des
membres de sa famille. Pour lui,
toute communication peut aider le
processus de prise décision. Il peut
parler aux autres afin de recevoir
des conseils, astuces, noms de
bons médecins, aide.

Il sera aussi heureux d’aider les
autres patients atteints d’'un cancer
de la prostate.

Usage actif et ouvert

Ce patient communique avec des
pairs sur son état et la maniére dont
il gére 'ensemble de la situation.

Il recherche un soutien émotionnel
et informationnel (expérience des
autres, soutien, réconfort).

Résultat :
attitude finale
du patient face
ala surveillance
active

Si ce patient rencontre un médecin
qui propose la surveillance active, il
est probable que cette option soit
suivie ;

Ce patient ne mettra pas en doute
le choix de la surveillance active si
le médecin n’a lui-méme émis
aucun doute sur ce traitement. Sile
médecin propose la surveillance
active et explique que cette
possibilité est la « meilleure »
option, ce patient est heureux de
savoir que la chirurgie invasive ou
les rayons ne seront pas
nécessaires et que leurs effets
secondaires (impuissance et
incontinence) peuvent étre évités.

Cependant, si cette option n’est pas
proposée par le premier urologue

Une personne hésitante peut choisir la
surveillance active, mais éprouve
souvent des difficultés psychologiques
a l'assumer. Il lui est trés difficile de
prendre la « bonne » décision.

Ce patient consulte toujours plusieurs
spécialistes avant de prendre sa
décision quant au choix du traitement.
Lorsque la SA est proposée comme
premier traitement, il demandera un 2°
avis.

Esprit combatif, ce patient sera
moins enclin a choisir la
surveillance active : il souhaite se
battre et vaincre la maladie. Il ne
veut pas courir le risque que la
tumeur évolue ou devienne
métastasique.

Il sera plus enclin a choisir un
traitement plus invasif s’il lui garantit
de meilleures chances de survie.
Les risques d’effets secondaires (et
partant, de diminution de leur
qualité de vie) présentent moins
d’'importance.

Comme sa qualité de vie revét pour
lui une tres grande importance, ce
patient compare tous les effets
secondaires des différentes options
de traitement et ne choisira pas
d’emblée la prostatectomie radicale.

S’il rencontre un médecin qui
propose la surveillance active, il est
probable qu’il suive cette option ; a
I'inverse, notamment s’il a des
doutes sur son médecin, il
consultera d’autres médecins et des
réseaux sociaux. Il peut alors étre
convaincu par la surveillance active.
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nom

rencontré, le patient n’aura pas
conscience de la possibilité de la
SA.

Citations

« Le médecin a adopté de lui-méme
une approche d’apaisement, sans
exagération quant au traitement a
choisir. Il n'a pas cédé a la panique.
Il m'a calmé en indiquant que « cela
ne devait pas m'empécher de
dormir et que ce ne sera pas la mer
a boire ». Dans ce cas, I'on ne peut
faire qu’une seule chose : suivre
son avis. » (D'abord une
surveillance active, ensuite HIFU,
59 ans)

« Le docteur me dit voici ce que je
vous propose et moi je dis d'accord.
Moi, je ne suis pas médecin. Dés
I'instant ou vous avez confiance en
guelqu'un, et bien c'est tout, vous
faites ce qu'il vous propose. Je ne
VOois pas au nom de quoi j'aurais dit:
non je ne suis pas d'accord. Avec la
maniéere dont on me |'a présenté,
cela m'a convenu. » (Surveillance
active, 65 ans)

« La charge psychologique représente
pour moi I'élément le plus oppressant

de I'ensemble de la surveillance active.

C’est lourd. Je ne sais pas comment
font les autres. Je réfléchis
intensivement au traitement que je
choisirai quand mon état évoluera »
(Surveillance active, 63 ans)

« J'ai choisi ce type de surveillance,
mais je ne l'ai dit qu'a ma femme, je
n’en parle a personne d'autre. Il se
peut que j'en parle peut-étre a mes
fils. » (Surveillance active, 65 ans)

« Pour moi, tout est blanc ou noir,
pas gris, sinon vous risquez de
jouer avec votre vie... Mon pére a
souffert d’'un probléme de prostate
trés agressif, raison pour laquelle
je voulais avoir le contrble. »
(Prostatectomie, 53 ans)

« J'ai choisi d’attendre, parce
qu’une hospitalisation n’est pas tres
agréable, n'est-ce pas ? S'il est
possible de reporter cette
échéance, il ne faut pas hésiter,
surtout en sachant que je peux
encore vivre ainsi sept ou huit ans.
Personne ne peut étre impatient de
subir une telle intervention... Toute
année sans intervention est une
victoire en soi. »

(Surveillance active, 60 ans)

« J'ai 56 ans... J'ai encore,
théoriguement, pas mal d'années
devant moi. Je me suis dit, que ¢a
tombait dans I'année ou j'estime
gue je peux obtenir les meilleurs
résultats que je peux sportivement.
J'ai dit « Ecoutez, ok, je veux bien
réfléchir & tout ¢a mais je ne le fais
pas en fin d'année ». Il m'a dit que
ce n'était pas urgent, que fin
d’année c’était toujours bon. Moi,
j'ai envie de vivre ma vie et de
réaliser mes objectifs, quoi. »
(Surveillance active, 56 ans)

Quand opteront-
ils pour la SA ?

Si le médecin le dit

Aprés plusieurs consultations avec
différents spécialistes.

Au terme d’une recherche intense
d’'information

Ils n'opteront probablement pas
pour la surveillance active

Aprés avoir pris une décision
solidement étayée en cherchant des
informations et en consultant
d’autres médecins pour un
deuxiéme et un troisiéme avis.

Facteurs
cruciaux

La conviction du médecin

Les aptitudes du médecin a
communiquer

Les facteurs sociaux

Les préférences du patient
Les facteurs sociaux

Les préférences du patient

Les aptitudes du médecin a
communiquer
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2.6. Prochaines étapes

S'’il est vrai que les quatre processus décrits ci-dessus ne sont qu’un reflet
partiel de la réalité, il n'en demeure pas moins qu’ils ont le mérite de
démontrer la complexité et la dynamique du processus de prise décision et
l'interaction entre les différents facteurs en jeu. lls indiquent également des
maniéres d’améliorer ce processus, en le rendant plus équilibré,
transparent, objectif et centré sur le patient.

e Afin de diminuer la réticence de certains médecins a opter pour la
surveillance active, il faudrait veiller a :

0 Une meilleure diffusion et une mise en oeuvre des
recommandations relatives a la prise en charge du cancer de la
prostate (entre autres, les recommandations publiées par le KCE
en 2012), parallélement & une formation continue des médecins
en matiere de surveillance active ;

0 Des ajustements des mécanismes de financement de maniére a
minimiser les incitants favorables a certains types de traitement ;

o0 Une amélioration des connaissances des critéres de diagnostic et
de suivi permettant aux médecins de prendre des décisions
assorties d’un risque moins élevé. Etre 8 méme de mieux définir
si une tumeur évoluera de maniére agressive ou non aidera les
spécialistes a recommander ou a choisir la surveillance active
avec plus de confiance.

e Afin d’éviter l'influence dominante d’un seul médecin, et de s’assurer
que le patient recoive une vue d’ensemble des risques et avantages
associés aux options de traitement, il faudrait :

0 La mise a disposition d’'un matériel d’information présentant de
maniére précises, standardisées et accessibles toutes les options
de traitement et rendant aux patients la capacité de prendre une
décision personnelle et éclairée ;

0 Une consultation pluridisciplinaire systématique et bien organisée
pour chaque patient qui permette d'examiner les options
thérapeutiques les plus appropriés a proposer au patient ;

0 Une implication du médecin généraliste dans le processus de
prise décision.
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e Pour gérer la détresse émotionnelle du patient face au diagnostic d’'un
cancer de la prostate :

o |l convient de donner la priorité & une communication efficace et
attentive entre le médecin et le patient. Dans ces situations
délicates de prise de décision partagée, il serait utile de disposer
de formations spécifiques pour développer les compétences
communicationnelles des médecins ;

0 Le rdle de I'épouse ou partenaire pourrait étre renforce,
notamment en les impliquant plus activement dans le processus
de prise de décision et dans le suivi clinique de la SA ;

0 Le soutien social (p. ex. par le biais de groupes d’entraide)
pourrait également étre encouragé ainsi que, dans certains cas,
les services de conseils, en particulier pour les hommes chez qui
'idée d’avoir un cancer qui n’est pas traité « activement » génére
beaucoup d’anxiété.

2.7. Limitations de la présente étude

Le présent rapport n'a pas pour ambition de réaliser une analyse
sociologique, approfondie et basée sur la théorie, mais vise a décrire la
diversité des attitudes et expériences des médecins et patients face a la
surveillance active. En raison des méthodes utilisées, il se heurte a un
certain nombre de limitations qui peuvent se résumer comme suit :

e La revue de la littérature n’a identifié qu’'un petit nombre d’études de
bonne qualité. Par ailleurs, la variabilité des publications en matiére
d’age des patients, de comorbidité ou de cadre de soins empéche de
généraliser les résultats.

e Tant dans la littérature que dans la perception des médecins, il régne
une certaine confusion entre la temporisation sans visée curative et la
surveillance active, ce qui débouche sur une imprécision dans les
conclusions.
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e En raison de la taille réduite de I'échantillon et du caractére volontaire
de la participation des médecins, il est problabe que nous n’avons pas
pu couvrir et représenter de maniére pleinement équilibrée 'ensemble
des attitudes et avis dominants des spécialistes prenant en charge le
cancer localisé de la prostate.

e Dans ce type d’entretien, il y a toujours un risque que les personnes
participantes donnent une réponse correspondant a ce qu’elles croient
étre attendu (désirabilité sociale), méme si cela ne correspond pas
nécessairement a la pratique de tous les jours. Ce constat s’applique
a la fois aux patients et aux médecins. Pour ces derniers, le fait que le
guide d’entretien abordait toutes les options de traitement et non pas
seulement la surveillance active devrait réduire ce risque.

¢ Nous n’avons pas pu obtenir une répartition égale de 50 % de patients
francophones et 50 % de partients néerlandophones, et la classe
sociale n'a pas été retenue comme critere de sélection lors du
recrutement.

e Une partie du recrutement des patients a été le fait de spécialistes.
Bien que nous n’ayons pas observé de différence majeures entre les
participants recrutés de cette maniére et les autres recrutés librement,
il se peut que les spécialistes aient filtré le recrutement, consciemment
ou inconscienmment.

e Comme tous les patients ont participé volontairement a cette étude,
un biais de sélection est possible. Cependant, il n'est pas clair si ce
biais a un effet, et si cet effet est favorable ou non pour la surveillance
active.
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3. CONCLUSIONS

Les trois sources de données utilisées pour cette étude nous permettent
d’en savoir davantage sur les facteurs intervenant dans le processus de
prise décision. Bien que la liste de ces facteurs ne se veuille pas
exhaustive, elle illustre toutefois parfaitement la complexité du processus
et l'importance capitale de linteraction entre le patient, le médecin et le
réseau social des patients. |l apparait clairement que ce processus
dépasse largement la communication d’informations correctes au patient.

Plusieurs conditions doivent étre remplies pour que le patient opte pour la
surveillance active. Dans un premier temps, il doit avoir accés a toutes les
informations. De maniére tout aussi importante, il lui faut rencontrer au
moins un médecin convaincu de la validité de cette option et capable de le
rassurer. Par ailleurs, le patient doit avoir confiance ou au moins étre
capable de gérer son anxiété ; il doit également étre ouvert a d’autres
options que la maximisation des chances de «survie a tout prix ».
L'importance du réseau social dans la prise de décision et la prise en
charge ultérieure ne doivent pas non plus étre sous-estimée.

Les patients adoptent une attitude ambivalente vis-a-vis des solutions
médicales invasives/actives : d’'une part, la médicalisation augmente
I'impression de contrdler leur maladie et, par conséquent, leur corps, mais,
d’autre part, la médicalisation réduit leur contrdéle personnel, puisque
I'intervention médicale introduit de nouveaux risques et incertitudes, voire
de nouveaux troubles. Dans la foulée de ce raisonnement, une approche
largement démédicalisée comme la surveillance active augmente le
contrdle du corps.

La décision du traitement dépend ainsi de la maniére dont les risques sont
percus et, partant, de la maniére dont ils sont présentés au patient, ainsi
que des priorités pour le patient (et le médecin), a savoir les risques liés a
la maladie ou les risques ou Iésions introduits par I'intervention médicale.
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16 Cancer du prostate

Selon la plupart des médecins interviewés, la prise de décision du
traitement dans le cadre du cancer localisé de la prostate a déja trés
largement progressé. Leurs réponses indiquent que la décision d’exécuter
une prostatectomie radicale est nettement moins automatique qu’il y a
quelque 10 a 20 ans en raison, non seulement, de I'évolution prodigieuse
de la radiothérapie ces dernieres décennies, mais également de la
sensibilisation croissante a la potentielle surutilisation de la chirurgie. Il y a
certainement eu un glissement en faveur de la surveillance active.
Cependant, comme I'a clairement démontré cette étude, les barriéres et
les craintes restent substantielles, tant dans les rangs des patients que
des médecins.

L’étude démontre également que de bons soins urologiques supposent
aussi d’autres compétences que des connaissances médicales et une
dextérité chirurgicale. Proposer au patient la meilleure option de traitement
possible en tenant compte de sa situation et de ses préférences
personnelles exige aussi la conduite lucide et avisée du processus de
prise de décision partagée.
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| RECOM MAN DATIONS A I'attention du Ministre de la Santé Publique et des Affaires sociales, aprés avis des organes

compétents

Les modalités de financement de toutes les options de traitement du cancer de la prostate
devraient étre révisées afin de moins défavoriser |'option conservatoire, qui est
potentiellement chronophage.

A I'attention des médecins concernés et des directeurs d’hépitaux

Les patients devraient recevoir le diagnostic au cours d’une consultation d’annonce de

diagnostic spécifique, et devraient avoir la possibilité de discuter des options

thérapeutiques au cours de visites ultérieures. Associées a la Consultation Oncologique

Multidisciplinaire (COM), deux prestations existent pour des «consultations de longue

durée» qui peuvent étre utilisées a cet effet :

0 350232 si cette consultation de longue durée est effectuée par le médecin généraliste
agréé traitant

0 350254-350265 si cette consultation, selon la décision au cours du COM, est effectuée
par le médecin spécialiste qui a participé a la COM.

Les patients devraient recevoir un matériel d’'information complet, précis et approprié,
dans un format aisément compréhensible, et présentant de maniére équilibrée les risques
et avantages de toutes les options thérapeutiques.

Les patients devraient avoir la possibilité de discuter de leur traitement dans un esprit
d’ouverture et de respect, dans un processus co-décisionnel qui favorise leur autonomie
en leur donnant un sentiment de maitrise et de sens.

Avant de proposer un choix entre la surveillance active et un traitement actif, une
évaluation sera effectuée au sein de la Consultation Oncologique Multidisciplinaire (COM),
en tenant compte de:

o L’état de santé global du patient, son espérance de vie et ses co-morbidités.
o0 Laqualité de la biopsie, les caractéristiques et la catégorie de risque de la tumeur.

Le KCE reste seul responsable des recommandations.

e



Cancer du prostate KCE Report 210Bs

A l'attention des associations scientifiques de médecins concernées et du Conseil National
pour la Promotion de la Qualité

La diffusion et la mise en ceuvre des recommandations basées sur des données
probantes concernant la prise en charge du cancer de la prostate devraient étre
activement soutenues moyennant, entre autres, des présentations lors de symposiums,
I'intégration dans la formation médicale continue, des publications...

Il est nécessaire d’élaborer et de diffuser du matériel d’'information, des modules de
formation et des outils d’aide a la prise de décision, tant pour les médecins que pour les
patients, & propos des options thérapeutiques relatives au cancer de la prostate. Cela
devrait étre réalisé en collaboration avec les organisations de patients et les mutualités.

A l'attention des universités et des organisateurs de formations médicales continues :

Les compétences communicationnelles des médecins devraient étre développées plus
avant afin :

o d’envisager le patient dans son intégralité et de gérer la détresse émotionnelle liée a
I’'annonce d’un diagnostic de cancer ;

o d’améliorer ses compétences pour arriver a une prise de décision partagée ;
o de mieux impliquer I’épouse ou partenaire dans le processus de prise décision.

Il convient d’optimaliser la connaissance des médecins concernant les marqueurs et
techniques d’'imagerie disponibles qui permettent d’améliorer la fiabilité et la précision du
diagnostic ainsi que la surveillance de la progression de la maladie.

Agenda de recherche

Il est nécessaire d’atteindre une plus grande standardisation de la surveillance active, et
de la consolider au travers de protocoles a usage clinique.

Il convient de poursuivre la recherche d’indicateurs pronostiques qui permettraient aux
médecins d’identifier toute tumeur agressive avec précision et de réduire I'incertitude
guant au choix thérapeutiques les plus appropriés.










