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Résumé

Au moment ou des expériences de disease management semblent s’organiser
en France sur le modéle américain, le but de cet article est de présenter une
critique de la pertinence de cette approche qui vise a améliorer I’efficience de
la prise en charge des maladies chroniques. Il s’agit de faire intervenir des call
centers dans lesquels des infirmiéres formées a cet effet (disease managers)
interviennent par téléphone auprés de patients recrutés sur des listes, en dehors
de la participation de leurs médecins : si cette méthode de coaching n’apparait
pas comme un complément d’une éducation thérapeutique structurée et si elle
n’est pas proposée au patient par I’équipe soignante qui en a la responsabilité,
va-t-elle représenter une réponse appropriée et sans danger aux deux difficultés
que rencontre la médecine des maladies chroniques, la non-observance des
patients aux recommandations médicales et « I'inertie clinique » des soignants
qui ont du mal a appliquer les recommandations des autorités de santé ? Est-ce
vraiment le moyen de faire en sorte que les patients, mais aussi les médecins,
deviennent acteurs dans I'amélioration du processus de soin ?

n article publié au printemps 2007

analysant la nécessité pour notre

pays de «répondre a un enjeu
majeur, celui des maladies chroniques »,
constatant « que notre systéeme de santé et
les conditions de travail des médecins ne
sont pas bien adaptés a la prise en charge
des personnes atteintes de maladies
chroniques », a suggéré « que des pro-
grammes spécifiques de disease manage-
ment inspirés de ceux existant aux Etats-
Unis devraient étre expérimentés » [1]. On
entend par la « des programmes condulits
parallelement a la prise en charge “tradi-
tionnelle” des médecins, étant destinés a
compléter celle-ci, et non a s’y substituer.
lls sont mis en ceuvre essentiellement via
des centrales téléphoniques et consistent
a apporter des informations aux patients, a
contribuer a leur éducation thérapeutique,
a accompagner et a stimuler les patients,
ainsi qu’a contribuer a I'organisation de
leur prise en charge » [1]. Dans un autre
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Le malade, son médecin,
et le « disease manager »

article publié par le méme groupe, il est
précisé que « les disease managers sont
pour I'essentiel (90 %) des infirmiéres.
Leur métier suppose une maitrise des
connaissances cliniques relatives aux
pathologies prises en charge mais aussi
des capacités d’écoute et de dialogue, et
une aptitude a développer des relations
d’empathie avec leurs patients. Leurs
interventions s’appuient sur les recom-
mandations de bonne pratique relatives a
la pathologie considérée. Les entreprises
[de disease management] mettent a leur
disposition des logiciels ergonomiques
qui, a partir de ces recommandations
et des données recueillies a propos des
patients, les aident a organiser I'entretien
(points a traiter, définitions des priorités
d’action...). La supervision des program-
mes est le plus souvent assurée par un
médecin (medical director) » [2]. Un appel
téléphonique type (voir encadré) dure en
général une vingtaine de minutes [2].
Quelques mois aprés ces publications,
une expérimentation de « disease mana-
gement » va effectivement étre mise en
place en France : le but de ce texte est de
réfléchir sur cette solution proposée pour
répondre au défi de la prise en charge des
maladies chroniques, en se demandant si
elle constitue une réponse appropriée et
sans danger a la question posée.

La question posée

On ne peut qu’adhérer au constat qui
a été a I'origine du désir d’améliorer la
prise en charge du diabéte de type 2.
Comment ne pas étre préoccupé par
le décalage qui existe entre la situa-
tion réelle et les objectifs qui ont été
fixés depuis des années, par exemple
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en termes de niveau d’HbA1c consi-
déré comme souhaitable pour éviter
les complications de la maladie ? Ces
résultats insuffisants peuvent avoir sché-
matiquement trois explications : 7) les
traitements sont insuffisamment effica-
ces ; 2) les traitements prescrits ne sont
pas correctement suivis par les patients,
ce que 'on peut décrire sous le terme
générigue de non-observance thérapeu-
tique. Ainsi, améliorer I’observance thé-
rapeutique, non seulement rendrait plus
efficace la thérapeutique mais, de plus,
diminuerait son co(t tout simplement en
évitant le gaspillage ; 3) les traitements
sont insuffisamment prescrits par les
médecins : cette troisieme explication,
reconnue plus récemment, a été décrite
sous le terme d’inertie clinique [3]. Elle
concerne non seulement les prescrip-
tions de médicaments ou les recom-
mandations concernant les mesures
hygiéno-diététiques, mais aussi la pres-
cription des examens de surveillance
trimestriels et annuels. C’est visible-
ment aux deux dernieres explications
des échecs relatifs des traitements des
maladies chroniques, citées plus haut,
que s’adresse la démarche conduisant
amettre en ceuvre en France le « disease
management ».

Deux difficultés éthiques
du « disease management »

Il est intéressant de noter que le concept
d’observance est apparu dans la réflexion
médicale au milieu des années 1970. Or,
au méme moment, on a vu I’émergence
d’un autre concept, celui de 'autonomie
du patient qui, en France, a pris force de
loi, avec la Loi du 4 mars 2002, recon-
naissant au patient /e droit de ne pas étre
observant et de refuser un acte ou un
traitement. La non-observance peut donc
étre considérée comme I’'expression d’un
conflit entre un principe de bienfaisance
qui dicte au médecin de tout faire pour le
bien de son patient, et un autre principe
qui lui demande de respecter son auto-
nomie [4]. Dans ce contexte, la mise en
place du « disease management » pour-
rait présenter deux problémes éthiques
qui sont bien analysés dans les deux
textes cités [1, 2].

Des modalités de recrutement
et de recueil de consentement

Il faut d’abord considérer le mode de
recrutement et de recueil du consente-
ment des patients. Que nous dit le rap-
port [2] ? « Bien évidemment, il serait
possible de soutenir que le disease
management n’est pas assimilable a un
“acte ou un traitement”. Il s’en rappro-
che suffisamment, toutefois, pour que
I’on s’interroge sur les modalités du
consentement » [2]. La modalité utilisée
en Allemagne, passant par le médecin
qui recueille un consentement présumé
éclairé, ne parait pas souhaitable parce
qu’une « modalité de recrutement qui fait
dépendre la mise en ceuvre des program-
mes du bon vouloir des médecins risque
de peser sur son efficacité » [2]. Il semble-
rait donc préférable, selon I’expérience
américaine, de favoriser la démarche de
« disease management » qui recrute les
patients sur un mode qui « semble le plus
efficace, reposant sur la constitution de
fichiers nominatifs d’assurés atteints
d’une pathologie, assurés qui seront
ensuite inclus dans le programme a
partir d’un consentement présumé » [2].
Pour les auteurs, un texte législatif est
donc ici nécessaire, en particulier pour
« préciser les garanties que les organis-
mes de disease management doivent
présenter vis-a-vis des bénéficiaires de
leur intervention, non seulement lors du
recrutement mais également tout au long
du déroulement du programme » [2].

De la liberté du patient

Dans le méme article, les auteurs dis-
cutent une deuxiéme difficulté éthi-
que : « méme s’il est “bienveillant”, ou
d’ailleurs parce qu’il est “bienveillant”, et
peut s’autoriser de cette “bienveillance”,
I'intervenant peut étre conduit a impo-
ser ce qu’il considére étre I'attitude cor-
recte vis-a-vis de la maladie et a priver
le patient d’une réelle capacité de déci-
sion » [2].

Le « Disease Management » saura-t-il
se prémunir contre ce danger ? De fait,
comme le soulignent a juste titre les
auteurs, « changer le comportement des
patients est une tache ardue, nécessitant
du savoir-faire et une attention particu-
liere » [1], et c’est tout I'art de I’éduca-
tion thérapeutique que d’éviter ce piege :
d’abord, on indique au patient les faits

(phase d’information) ; ensuite on I'aide,
si nécessaire, a préciser ses préféren-
ces (phase d’interprétation) ; seulement
alors, le soignant lui indique ses propres
préférences (phase de délibération).
L’éducation thérapeutique peut ainsi
étre vue comme un cheminement per-
mettant de conseiller au mieux le patient
tout en évitant le piege du paternalisme,
caractérisé par I'absence d’explication
des choix médicaux. Grace a I’éducation
thérapeutique, le patient devient acteur
de son traitement.

Par conséquent, pour y échapper,
les intervenants des « call centers »
devront réussir, dans ces appels télé-
phoniques censés durer une vingtaine
de minutes, un tour de force consis-
tant a donner de réelles explications,
en passant par ce cheminement éthi-
que. On ne peut qu’espérer aussi qu’ils
auront une formation qui ne porte pas
que sur la forme, la technique de I'en-
tretien, mais bien s(r le fond, I'inté-
gration des explications dans un véri-
table raisonnement médical, et qu’ils
réussiront a donner des arguments qui
s’intégrent, de maniére profonde et pas
seulement superficielle, dans les argu-
ments des patients (ce qui pourra étre
difficile puisqu’ils ne les auront jamais
vus - nous reviendrons sur cette dif-
ficulté), enfin qu’ils veilleront a véri-
fier que ces arguments ont été bien
compris. Le danger, sinon, serait que
certains de ces suivis téléphoniques
ne se résument qu’a des semblants
de discussion, sans doute sympathi-
ques. L'assistance a I'observance qu’ils
étaient censés assurer risquerait de
conduire au retour d’un paternalisme
dont I’effacement avait représenté une
évolution médicale majeure.

Analyse de cette difficulté
éthique du « disease
management »

Il est habituel de voir la non-observance
thérapeutique comme un conflit entre le
patient et son médecin. Ce conflit est
exprimé dans la définition méme de la
non-observance thérapeutique, « I'ab-
sence d’adéquation entre les comporte-
ments des patients et les prescriptions
médicales ». Or, le phénomeéne peut
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étre observé d’un autre point de vue :
bien souvent, le patient lui-méme sait
qu’il devrait se soigner, il ne se soigne
pas, et d’ailleurs il regrette ce qu’il qua-
lifie parfois de faiblesse de sa volonté :
que voulez-vous, c’est plus fort que
moi [5] !

D’une maniére générale, nos actions
sont causées par des états mentaux
parmi lesquels on peut distinguer des
connaissances, des compétences, des
croyances, des émotions, des désirs,
ainsi que des sensations comme par
exemple une douleur, ou une sensation
de plaisir. Certains philosophes, dans les
années 1970-1980, au moment méme
ou émergeaient les concepts d’obser-
vance, d’éducation thérapeutique et
d’autonomie, ont proposé qu’il existe
de plus une hiérarchie dans nos états
mentaux : nous avons des désirs dits
de second ordre, des désirs concernant
nos désirs, ce qui sous-entend I’exis-
tence d’une activité réflexive de I'esprit.
Celle-ci est a la base des notions de
personne et d’autonomie : ainsi, pour
Harry Frankfurt, c’est I’existence d’une
telle activité réflexive de I'esprit qui
permet de définir le concept méme de
personne [6] ; pour Gerald Dworkin, le
concept d’activité réflexive de I'esprit
définit 'Tautonomie : la personne est
autonome si elle a, et si elle met en pra-
tique, une capacité mentale de second
ordre, qui consiste a évaluer de maniére
critique ses préférences et ses désirs de
premier ordre. De plus, cette capacité
implique le fait d’accepter ou d’essayer
de changer ses préférences, ses désirs
et ses souhaits, en accord avec ses pré-
férences et ses valeurs d’ordre supé-
rieur [7]. En quelque sorte, I'autonomie
ne s’oppose pas a |’éducation thérapeu-
tique : au contraire, c’est parce que la
personne est autonome que I’éducation
thérapeutique est possible.

Il pourrait donc étre critiquable d’un
point de vue éthique, pour ne pas dire
philosophique, de décider de maniere
universelle d’améliorer I'observance
sans se pencher au préalable sur les
raisons du patient, dont I’existence fait
qu’il est une personne autonome. Si
la mise en ceuvre d’une technique de
« disease management » n’est pas pré-
cédée par une analyse du mécanisme
de la non-observance ou de la non-
persistance de ce patient-la, de cette
personne, selon la définition qui a été
esquissée ci-dessus, on peut craindre
qu’une technique universelle et imper-
sonnelle (des appels téléphoniques),
soit sera appliquée a des gens qui n’en
ont pas besoin, soit risquera d’étre inef-
ficace chez les autres, ou méme, chez
certains patients qui ne demandent rien,
d’avoir un effet contre-productif (pen-
sons a ces appels exaspérants que
nous recevons chez nous, en général
le samedi soir, pour nous proposer de
prendre un abonnement a tel ou tel bou-
quet de chaines de télévision).

Au fond, si elle ne s’adressait pas aux
raisons des gens (leurs états mentaux)
mais visait simplement a améliorer leurs
comportements dans un but normatif,
une telle solution risquerait de ne repré-
senter qu’une approche purement beha-
vioriste (ne parle-t-on pas de « stimuler »
les patients) confondant éducation thé-
rapeutique et dressage. Il devient donc
important de veiller a ce que le terme
méme de « disease management »
n’implique pas sa propre condamna-
tion éthique, s’il ne s’agissait que d’un
concept visant au meilleur management
des diseases, décrit dans des « logiciels
ergonomiques mis a la disposition des
intervenants », concept dans lequel,
de maniére paradoxale, les personnes
malades auraient disparu du processus
de soin.

Un appel téléphonique type (iré de la réf. 2)

Introduction, plaisanteries (2 minutes)

Discussion sur le statut clinique, passage en revue des différents éléments (3 minutes)

Discussion sur les médicaments (3 minutes)

Passage en revue d’une problématique propre a la personne (5 minutes)
Poser des objectifs de soins, éduquer (5 minutes)
Programmer un nouvel appel et saluer (2 minutes)
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« Disease management »
et la notion de soin :
qui soigne ?

On avu que la mise en ceuvre du « disease
management » est réalisée par des para-
médicaux, laissant aux médecins la ges-
tion des situations aigués : « une organisa-
tion en équipe est nécessaire avec un clair
partage du travail ou le médecin intervient
principalement dans les épisodes aigus
et ou les membres de I'équipe assurent
le suivi du malade » [1]. Ceci peut parai-
tre surprenant si on pense que le modeéle
s’applique en principe a la gestion des
maladies chroniques, dont le diabéte est
le parfait exemple : le probleme n’est pas
tant la gestion de problémes aigus, mais
de traiter suffisamment bien de maniére
chronique les patients pour éviter la sur-
venue de complications aigués ou chro-
niques. On peut donc se demander si
on n’assiste pas alors a la genése d’un
deuxiéme paradoxe : non seulement les
personnes-patients semblaient disparai-
tre de ce modéle, mais les médecins n’y
auraient pas non plus leur place.

On doit s’interroger ici sur la signification
du mot soin, du verbe soigner, to care en
anglais [8]. To care, c’est avoir le souci de
quelque chose ou de quelqu’un. Or, pour
le philosophe Harry Frankfurt, avoir le
souci de quelque chose ou de quelqu’un,
c’est lui accorder de I'importance, mais
c’est aussi avoir le souci de son avenir
[9]. En d’autres termes, contrairement a
ce que semble prétendre le « Chronic
Care Model » dont s’inspire le « Disease
Management », qui confie au médecin
surtout la gestion des événements aigus,
le métier de médecin, ou, si I'on veut, sa
responsabilité, implique I’'accompagne-
ment chronique du patient.

Et c’est aussi ici que, a nouveau, on
peut voir le risque d’une dérive dans des
approches qui reposeraient sur I'inter-
vention de « call centers », si elle était
faite de maniére dissociée de I’action
des soignants, voire « en paralléle » avec
elle. Personne ne niera le professionna-
lisme des personnels (c’est délibérément
que le terme de « personnes » n’est pas
utilisé) qui seront impliqués. Mais ces
personnels, qui ne I'auront jamais vu,
pourront-ils avoir réellement le souci du
patient, en tant que personne ? Et, en
retour, le patient, qui ne les aura non
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plus, jamais vus, pourra-t-il leur accor-
der sa confiance ? Nous avons montré
ailleurs comment la confiance est la clé
de vo(te de I'observance [10]. En parti-
culier, elle est essentielle lorsqu’il s’agit
pour le patient d’acquérir de nouvelles
croyances qu’il puisse utiliser comme
une raison d’étre observant. Or, parmi
les facteurs qui déterminent la confiance
que le patient a en son médecin, on
trouve I'appréciation de la compétence
(le soin mis dans I’évaluation de la situa-
tion et la qualité des traitements pres-
crits), mais aussi la capacité de com-
prendre la singularité de I'expérience du
patient, la clarté de la communication,
la capacité de construire un véritable
partenariat et de manifester du respect.
Une étude a essayé de hiérarchiser
'importance des déterminants de la
confiance : on y retrouve I'importance
de la qualité de la communication, dans
ses deux aspects, verbaux, mais aussi
non verbaux. Comment ces derniers
aspects seront-ils pris en compte dans
un contact téléphonique ?

« Disease management »
et/ou éducation
thérapeutique :
une occasion manquée ?

Comme I'ont bien montré André Grimaldi
et Serge Halimi dans leur commentaire
sur le « disease management » [11], le
nceud du probléme est en fait au niveau
de la question « disease management
et/ou éducation thérapeutique » (le
« et/ou » étant important). Il faut rappe-
ler ici le début de la définition de I'édu-
cation thérapeutique qu’en a donnée
I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) : « Aider les patients a acquérir
ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer aussi bien que
possible leur vie avec une maladie chro-
nique. Il s’agit d’'une partie intégrante et
continue des soins ». Partie intégrante
des soins : toute dissociation représen-
terait un pur non-sens.

En fait, il y a précisément ici, nous sem-
ble-t-il, le danger principal du « disease
management ». Nous avons noté dans
I'introduction de ce texte que I’échec
relatif de notre prise en charge des mala-
dies chroniques est li¢ en partie a deux

phénomeénes : la non-observance des
patients, I'inertie clinique des médecins.
Or I'approche retenue, pour lutter contre
la premiére, a recours a une solution
externe, paralléle, semblant laisser de
c6té les médecins, et on peut se deman-
der si cela ne revient pas a considérer
que ces derniers sont irrécupérables, en
somme incapables d’intervenir si besoin
aupres de leurs patients pour essayer
d’améliorer leur observance ; on ne leur
confiera donc méme pas le recrutement
des patients pour participer a la solution
du « disease management », car comp-
ter sur leur « bon vouloir » risquerait de
peser sur |'efficacité du recrutement. Et
concernant I'inertie clinique des méde-
cins eux-mémes, on espére lutter contre
elle en passant par les patients, ce qui
est clairement exprimé : « I'ambition des
programmes de disease management
est de modifier les comportements des
patients et non celui des praticiens,
sachant que les interventions aupres
des patients peuvent avoir un effet en
retour sur le comportement des prati-
ciens confrontés a des patients mieux
formés et plus compliants » [2].

Il nous semble que la technique du « coa-
ching » prendrait au contraire toute sa
place si elle était intégrée dans le projet
de soin élaboré, pour un patient donné,
par I’équipe soignante qui a la respon-
sabilité de sa santé ; dans ce cadre,
I’équipe soignante pourrait effectivement
faire appel a des sociétés spécialisées
dans ces techniques de communication,
et proposerait ce service au patient dans
le cadre de la relation thérapeutique qu’il
a établie avec lui. Le « coaching » pour-
rait alors devenir un levier remarquable
pour poursuivre, maintenir, voire renfor-
cer une éducation thérapeutique qui aura
nécessairement eu lieu d’abord dans le
cadre d’un face a face entre le soigné et
le soignant, de maniere individuelle ou
en groupe. Le fait de mettre en place la
technique du coaching « en parallele »
avec I'activité médicale ne représente-t-il
pas une occasion manquée ?

Ne faudrait-il pas au contraire attaquer
de front le probléme de la prise en charge
des maladies chroniques en essayant
de lutter contre le phénomene d’iner-
tie clinique ? On a montré que celle-ci
n’est pas due a une méconnaissance
des recommandations ou au manque

de temps des praticiens, peut-étre trop
souvent incriminé, mais bien plutét au
manque de formation des praticiens au
principe de la titration des traitements et
a I’éducation thérapeutique elle-méme
[3], notamment en ce qui concerne les
recommandations sur les régles hygiéno-
diététiques [12].

La promotion de I’éducation thérapeuti-
que aupres des praticiens pourrait donc
représenter une autre solution, pédago-
gique, au probléme de la prise en charge
des maladies chroniques. Et cela, le
politique peut le faire d’abord en intro-
duisant dans les études de médecine la
notion que le futur médecin ne fera pas
que traiter des maladies et soulager des
symptdmes (des « diseases » !), mais que
la pratique médicale consiste d’abord en
la rencontre avec une personne quiaune
maladie [13]. Surtout, en valorisant I'acte
d’éducation thérapeutique, par exem-
ple en favorisant le développement du
concept de forfaits de prise en charge
des maladies chroniques incluant un
acces a des systemes d’éducation thé-
rapeutique organisés par les profession-
nels de santé eux-mémes, comme I'ont
proposé dans leur commentaire André
Grimaldi et Serge Halimi [11].

C’est dans cette double condition, de
formation a la pratique d’'une médecine
globale et pas seulement biomédicale
d’une part, et de valorisation de I'activité
d’éducation thérapeutique intégrée dans
la prise en charge des maladies chro-
niques d’autre part, que le médecin, et
singulierement le médecin généraliste,
aura le temps de pratiquer cette partie
intégrante des soins qu’est I’éducation
thérapeutique. Il aura ainsi la possibilité
de participer a la véritable révolution que
vit actuellement la pratique médicale, au
lieu d’en étre finalement dépossédé.

De méme que, grace aI’éducation théra-
peutique, le patient devient acteur de son
traitement, améliorant éventuellement
son observance, le médecin serait acteur
dans la lutte contre I'inertie clinique.
C’est toute la différence entre patient
et agent, que décrit Descartes dans les
premiéres lignes de son traité « Des pas-
sions de I’déme » : le patient est celui a
qui les événements arrivent, I'agent celui
par qui les événements arrivent. Cette
distinction s’applique tout aussi bien au
meédecin qu’au malade.
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Conclusion

Le malade, son médecin, et le « disease manager »

Michael Balint, dans son célebre livre, « Le médecin, son malade et la maladie », avait
proposé de décrire la relation thérapeutique comme une « compagnie d’investisse-
ment mutuel » entre le malade et son médecin. Il semble que la compagnie va bient6t
s’enrichir de nouveaux partenaires. Ceci conduit a la question posée en guise de
conclusion de I'un des articles analysés : « I'introduction du disease management en
France est-elle une réforme que I'on peut faire avec les médecins ? Ce sera d’autant
plus délicat gu’elle exige des médecins qu’ils acceptent, tout en restant les maitres de
la stratégie thérapeutique, de partager la relation quasi-exclusive qu’ils entretiennent
aujourd’hui avec leur malade » [2].

On pourrait objecter que les médecins ont depuis longtemps compris que le traite-
ment du diabéte est une affaire d’équipe impliquant avec les médecins généralistes,
les spécialistes (diabétologues et autres spécialistes), des paramédicaux (infirmiéres,
diététiciennes, psychologues, podologues, éducateurs), les associations de patients
eux-mémes, les pharmaciens, et que la relation médecin-malade n’est donc pas « quasi-
exclusive » et qu’elle est déja largement partagée. Et pourtant, une certaine exclusivité
dans cette relation est peut-étre justifiée. On aimerait rappeler ici I'éditorial fameux de

Franz Ingelfinger [14], publié a titre posthume dans le New England Journal Medicine
dont il avait été un éminent Editeur-en-chef. L’angoisse qu’il éprouvait alors qu’il ne
savait que décider pour le traitement de son propre cancer a pris fin lors qu’un de ses
amis lui a dit : « What you need is a doctor! ».
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