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Dossier personnel pour les patientes
atteintes d’un cancer du sein

du patient ont profondément évolué ces derniéres

années et placent le dossier médical au centre de
nombreuses préoccupations. D’une «feuille de tempé-
rature » a un outil de travail personnel du médecin dont le
contenu et la forme relevaient de sa seule appréciation,
le dossier doit faire face actuellement a la multiplicité
des acteurs, a la modification de I'offre de soins, a la
volonté des patients et de leur entourage d’étre mieux
informés, aux impératifs de la recherche, a la volonté
accrue de maitrise médicalisée des dépenses et aux
nouveaux supports d’information. Le dossier est donc
devenu peu a peu obligatoire, puis partagé avec les
confreres, et enfin partagé avec le patient.

Dés 2000, une équipe de chercheurs du Pdle infor-
mation médicale, évaluation, recherche (Hospices civils
de Lyon, université lyon I) s’est penchée sur la question.
Une des modalités envisageables de partage du dossier
patient reposait sur la constitution d’un dossier patient
papier, confié directement au patient. Les expérimenta-
tions publiées de ce modéle ont montré une augmentation
de la satisfaction des patients atteints de cancer et de
certains professionnels, mais peu d’effet sur la qualité
de vie des patients. Elles montraient également des
résultats contrastés, semblant dépendre du type et du
stade de la pathologie des patients, de la motivation
des équipes médicales, des attentes des différents
acteurs... La revue de la littérature n’a pas retrouvé
d’essai controlé randomisé évaluant I'impact d’un dossier
porté par le malade en France, ol le mode d’organisation
du systéme de soins et la relation médecins-patients
different des pays anglo-saxons. Dans ce contexte, et en
amont de la promulgation des différentes lois francaises
qui conférent maintenant de réels droits aux patients,
une expérimentation a été menée au sein de la région
Rhoéne-Alpes pour évaluer I'impact médical, relationnel
et systémique d’un dossier de santé, géré par le patient
et partagé avec les différents professionnels de santé,
prenant en charge des femmes atteintes d’un cancer
du sein.

L’hypothése de recherche développée était que le
patient, en tant que vecteur d’échange d’information
médicale, pouvait porter son dossier de soins et contribuer
ainsi a I'amélioration de sa satisfaction, de sa prise en
charge et a I'optimisation des coUts.

Pour valider cette hypothése, plusieurs étapes ont
été nécessaires. La premiére étape indispensable a eu
pour but d’analyser les besoins des différents acteurs
en matiere d’échange d’informations dans le cadre
de la prise en charge du cancer du sein. Pour ce faire,
une enquéte sur les attentes en termes d’information

I es conditions d’utilisation et d’accés au dossier

médicale partagée a été réalisée aupres de patientes,
de médecins libéraux et hospitaliers de la région Rhone-
Alpes. Parallélement, un groupe de travail a défini le
format et le contenu du dossier qui allait étre évalué
selon une méthode de consensus spécifique (méthode
Delphi). Aprés plusieurs cycles de questionnaires, ce
groupe de travail, composé de patientes et de profes-
sionnels d’horizons divers (médecins, infirmiéres, psy-
chologues, juriste, économiste), a élaboré le format du
dossier a expérimenter. Il s’agit d’un classeur de format
A4, organisé a la fois selon les catégories d’acteurs, les
catégories d’information et selon un ordre chronologique.
|l devait comporter, pour chaque section, des pochettes
amovibles d’archivage des documents imprimés et
des fiches manuscrites. Compte tenu du parc actuel
de I'informatisation et des évolutions suscitées par la
récente loi, le choix du dossier, sous un format papier, a
permis de centrer le travail de recherche sur I'évaluation
du contenu et sur les modifications que cela impliquait.
Cela permettait en outre d’en mesurer les bénéfices et
les inconvénients plus rapidement.

Déroulement et enseignements de I’expérimentation
La synthése de ces deux étapes préliminaires a permis
de mener une expérimentation comparant un groupe
de patientes bénéficiant de la prise en charge habi-
tuelle a un groupe de patientes bénéficiant du dossier
expérimental contenant les informations essentielles
a leur suivi.

Le but de ce travail était de savoir si un dossier de
santé porté par le patient, «trait d’union» entre les
professionnels de santé, pouvait étre source d’amélio-
ration de la qualité et de la continuité des soins, de la
satisfaction de la prise en charge et de I'optimisation
des coUlts de prise en charge.

Vingt et un services cliniques de gynécologie, d’on-
cologie ou de radiothérapie, d’établissements de santé
privés ou publics de la région Rhone-Alpes, ont souhaité
s'impliquer dans le projet et recruter des patientes.
En quinze mois, 328 patientes atteintes d’un cancer
du sein ont accepté de participer a I'étude et ont été
réparties dans les deux groupes. Les patientes du
groupe expérimental ont recu un dossier sous forme
d’un classeur qu’elles devaient alimenter au fur et a
mesure de leur consultation ou hospitalisation avec les
éléments que leur remettaient les professionnels de
santé. Dans les deux groupes, les patientes ont été
suivies pendant six mois par le biais de questionnaires
envoyés directement a leur domicile a I'inclusion, a trois
mois et a Six mois. Ces questionnaires permettaient
de connaitre I’évolution du point de vue des patientes
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au cours de leur suivi. Les questions concernaient les
difficultés rencontrées dans leur vie quotidienne, leur
désir de participation dans leur prise en charge et leur
souhait en termes d’information et de communication.
Pour les patientes ayant leur dossier, des questions
spécifiques permettaient de connaitre leur point de
vue sur le dossier en lui-méme, leur utilisation et leur
adhésion.

Le premier enseignement de cette étude est que les
professionnels de santé et les patientes ont accueilli et
percu le dossier de maniére différente, ces derniéres
ayant réservé un accueil plus favorable au dossier.
Elles ont également manifesté le désir de continuer a
I"utiliser apres le temps délimité de I'étude. Le dossier
est surtout apparu comme une source d’amélioration
de la communication entre médecins et patientes et,
dans une moindre mesure, entre les professionnels de
santé eux-mémes. Cependant, pour certains profils de
patientes, détenir le dossier a pu générer de I'anxiété.
La qualité de vie, la confidentialité des données ou la
consommation de soins n’ont pas été différentes dans
les deux groupes. L'interprétation de ces résultats doit
nécessairement tenir compte de la population spécifique
de I'étude, atteinte d’un cancer, dans le contexte d’une
prise en charge particulierement coordonnée par les
réseaux de cancérologie Rhone-Alpes. En outre, les
modifications réglementaires qu’ont été la loi du 4 mars
2002 sur les droits d’accés direct du patient et la loi
du 13 aolt 2006 sur la mise en place d’un dossier
médical personnel sont des évolutions majeures du
systeme de santé francais et des mentalités qui ont
été contemporaines de I’étude et qu’il faut prendre en
compte dans cette analyse.

Ces résultats sont une forte incitation a continuer
d’explorer ces concepts, nouveaux dans le systéeme de
santé. Le souhait d’'une meilleure communication, de
la part des médecins comme des patients, le réel désir
de changements et de collaborations efficaces pour
avoir des soins de meilleure qualité avec la meilleure
efficience possible, ainsi que la volonté affirmée des
patients d’étre considérés comme des usagers exi-
geants en terme de qualité des soins et d’informations
transmises, sont les prémices d’une prise en charge
rénovée dans le respect de la qualité et de la conti-
nuité des soins. Les techniques d’information et de
communication, ainsi que les garanties de sécurité et
de confidentialité de ces données, pourront contribuer
largement & cette avancée.

Par ailleurs, pour qu’une telle démarche soit acceptée
et utilisée, il est nécessaire de concilier les attentes
et les intéréts des différents groupes que constituent
I’ensemble des professionnels de santé, les patients
et la population. Pour les professionnels de santé,
cela implique un profond changement de pratique de
leur part (informatisation, investissement en temps,
modification de la gestion de leur dossier, modification
de la relation entre médecin et patient...). Dans cette
étude, les patientes, demandeuses d’un grand nombre

d’informations, se sont plus approprié le dossier que
les médecins. Vis-a-vis du développement actuel du
dossier médical personnel, la mobilisation des acteurs
estindispensable. Il est nécessaire de tenir compte des
revendications actuelles des associations de patients
qui affirment ne pas étre assez consultées dans la mise
en ceuvre du projet, et des professionnels de santé
qui estiment que leurs avis et leurs conseils sont peu
pris en compte.

Les résultats de cette recherche nous aménent enfin
a évoquer une recommandation de sensibilisation du
patient et des professionnels de santé a une telle
démarche de possession de ses informations par le
patient. Utiliser cet outil sans discernement pourrait
avoir des effets négatifs sur les patients. Il semble donc
important d’accompagner I'utilisation de cet outil par
une action de formation et d’information des différents
acteurs concernés. é,
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