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Résumé : ( texte d’article traduit par Magali Mitaux)

. propose une critique importante des mérites d'attribuer des ressources de soins rares de santé aux
patients atteints de troubles de la conscience. Avec raison, ils sont confrontés a un scepticisme
persistant quant a la capacité de ces patients a bénéficier de ces ressources. lls recadrent le débat
comme un débat sur I'acces aux opportunités. Une objection fondamentale qu'ils évitent plutét qu'ils
ne résolvent, cependant, c’est une méfiance persistante dans les rapports des patients sur leur
propre expérience. Cet obstacle est au coeur du débat. Il influence directement les attitudes des
cliniciens envers les patients, leurs recommandations médicales aux familles des patients et leur avis
d'expert lorsqu'ils éclairent les politiques de santé. Sur la base de nos travaux et de ceux de
collaborateurs de premier plan a travers le monde au cours des quinze dernieres années, nous
proposons une objection plus directe de trois arguments sous-tendant la conviction que I'exactitude
des résultats rapportés par les patients est discutable : le conflit d'intéréts, I'objectivité tierce-partie
et les arguments statiques de la vision du monde. Ne pas affronter ces objections fondamentales
diminue I'efficacité de la tentative de Peterson de rechercher un terrain d'entente sur cette faille
béante non résolue. Une fois que ces objections sont directement traitées, les données relatives a
I'expérience personnelle des patients examinées par Peterson et ses collegues peuvent constituer
une base importante a partir de laquelle décider comment allouer les ressources de santé.

Commentaire :

L'allocation des ressources dans les soins de santé fait régulierement I'objet d'un débat intense, car
des vagues de pénurie économique relative poussent les institutions et les décideurs politiques a
hiérarchiser les bénéficiaires sur la base d'analyses de rentabilité objectives (CEA en anglais pour

« Cost-Effectiveness Analyses ») et d'estimations tierce-partie de la qualité « ajustée » d’années de
vie (QALY en anglais pour « Quality-Adjusted Life Year »). Dans leur article, Peterson et ses collégues
évaluent les mérites d'attribuer des ressources de soins de santé coliteuses aux patients atteints de
troubles de la conscience (DoC en anglais pour « Disorders of Consciousness »). lls présentent des
arguments convaincants soulignant la nature dynamique de notre aptitude a déterminer la capacité
de conscience a mesure que la technologie évolue et le colt décroissant des nouvelles procédures a



mesure que leur utilisation augmente. Surtout, ils offrent un excellent examen des nombreuses
études qui ont documenté a la fois les améliorations des pronostiques provenant d’un diagnostic
précoce et résultant d’'une bonne qualité de vie (QoL en anglais pour « Quality of Life »),
généralement rapportée par les patients atteint de DoC.

Cependant, il existe une objection fondamentale que Peterson et ses collégues évitent plutét que ne
résolvent, a savoir : la méfiance persistante a |I'égard des comptes-rendus rapportés par les patients
(PRO en anglais pour « Patient-Reported Outcomes »). Nos collégues reconnaissent que « de
nombreux théoriciens remettent en question I'exactitude des auto-évaluations des individus devenus
handicapés », observant en outre qu'ils « sont souvent considérés comme des témoins peu crédibles
». Cet obstacle est au cceur du débat sur I'allocation des ressources et mérite un examen plus précis.
En effet, la méfiance a I'égard de I'auto-évaluation des patients influence directement les attitudes
des professionnels de la santé envers les patients, leurs recommandations cliniques aux familles des
patients et leur avis d'expert lorsqu'ils éclairent les politiques de santé [1,2].

Nous soutenons que voir les patients comme des témoins peu crédibles de leur propre expérience
subjective découle d'une position fondamentalement erronée, marquée par deux préjugés
archaiques sur l'expertise et I'objectivité, auxquels les soins centrés sur le patient et les sciences
humaines médicales ont offert des alternatives. Le biais d'expertise soutient que les médecins sont
les mieux équipés pour parler de la qualité de vie des patients (QolL), parce que leurs connaissances
médicales leur conferent le type d'expertise pertinent, qui fait défaut aux patients. Cette vision
unilatérale de ce qui constitue une expertise pertinente appartient a un modele de médecine
dépassé. Au mieux, la relation de soins n'est pas une tutelle mais un partenariat, ou |'expertise du
médecin dans les processus biologiques est guidée par |'expertise du patient dans ses propres
pensées, sentiments et sensations. Alors que nous nous dirigeons vers la médecine de précision, le
fait de ne pas tenir compte de I'expertise du patient dans son expérience subjective perpétue une
vision unilatérale inefficace de I'expertise, qui s'est avérée nuire a la satisfaction, a la confiance et a
|'adhésion des patients.

Le parti pris d'objectivité postule que la qualité de vie est mieux évaluée a partir de sources
objectives. En pratique, lorsque les rapports des patients et des informateurs divergent, nous
jugeons souvent le point de vue de l'informateur plus objectif. Ce faisant, nous échangeons par
inadvertance I'ambition louable de développer des mesures objectives de la qualité de vie contre
I'illusion que la qualité de vie vécue du patient est accessible par une tierce-partie. Espérer obtenir
une évaluation plus précise de la qualité de vie d'un patient en interrogeant quelqu'un d'autre refléte
donc d’un malentendu sur le type d'objectivité nécessaire [3]. Les constructions expérimentales
telles que la qualité de vie sont évaluées avec plus de précision lorsque des méthodes objectives sont
appliquées pour récupérer, plutot que censurer, I'expérience subjective personnelle du patient.

Ensemble, ces deux biais perpétuent I'idée fausse qu'en combinant une expertise unilatérale avec
une objectivité tierce-partie, on pourrait tout a fait se passer de la contribution des patients. Par
conséquent, deux voix dominent systématiquement les estimations de référence de la « QALY » :
celle des experts médicaux et celle des répondants valides. En tant qu'humanistes médicaux, notre
travail consiste a inclure la voix des patients dans les sciences de la santé.

De nombreux médecins conviennent que la voix des patients devrait éclairer les politiques de santé.
Malheureusement, les partis pris implicites peuvent continuer a affecter les politiques longtemps
apres que les individus aient reconnu la nécessité d'un changement. Le fait que les décisions
concernant |'allocation des ressources rejettent toujours le « PRO » au profit d'estimations objectives
de « CEA » et de « QALY » tierce-partie, démontre l'influence continue de ces biais au niveau



systémique [4]. Dans ce qui suit, nous réfutons trois arguments soutenant la méfiance envers le
« PRO ». Ce n'est qu'alors que les données examinées par Peterson et ses collegues peuvent
pleinement éclairer les décisions concernant I'allocation des ressources.

La controverse sur la qualité de vie rapportée par les patients se résume a un décalage entre
I'intuition des répondants valides, qui prétendent que les patients atteints de « DoC » ne peuvent pas
avoir une bonne qualité de vie [5], et le constat répété que la plupart des patients rapportent une
bonne qualité de vie [2, 6,7]. Curieusement, cette divergence a eu pour effet de jeter le doute sur la
propre voix des patients, sur la base de trois arguments : 1) On ne peut pas faire confiance au

« PRO » car un conflit d'intéréts influence les patients. 2) Lorsqu'ils décident de |'allocation des
ressources, les experts et les tiers fournissent une perspective objective. 3) Le « PRO » peut étre
faussement positif parce que les patients « s'adaptent a leur état de santé de maniére a masquer
I'impact négatif de la maladie sur le bien-étre ».

Le premier argument suggéere qu'il est dans le meilleur intérét des patients de prétendre qu'ils
bénéficient des ressources, afin d'influencer |'allocation future des ressources en leur faveur. Les
patients sont ainsi incités a déclarer une bonne qualité de vie, quelle que soit la vérité. Il s'ensuit que
nous ne devons pas faire confiance aux « PRO » car ils sont indiment influencés par un conflit
d'intéréts. Fait important, cet argument suppose en outre que les non-patients ne sont pas en
situation de conflit d'intéréts parce qu'ils ne sont pas susceptibles de recevoir les ressources de soins
de santé spécialisées en question. Cependant, dans un contexte de pénurie économique, la
suppression de ressources spécialisées colteuses peut augmenter la disponibilité des ressources
ordinaires. Nous soutenons que les non-patients participent au conflit d'intéréts, dans le sens inverse
des patients. De maniéere probabiliste, les non-patients ont tout a gagner a détourner les ressources
des affections rares vers des affections plus courantes. S'appuyer uniquement sur des non-patients
pour déterminer I'allocation des ressources non seulement ne permet pas d'éviter un conflit
d'intéréts, mais risque également de se retourner contre la population la plus directement touchée
par ces décisions.

Le deuxieme argument prétend que les répondants tiers fournissent le type d'évaluation pertinent
pour l'allocation des ressources, car ils délivrent une évaluation objective de la qualité de vie des
patients. Pour étre retenu, cet argument devrait établir en quoi l'intuition subjective d'un tiers
constitue une appréciation objective. Considérons trois motifs d'objectivité : n'avoir aucune
implication personnelle, avoir une expertise professionnelle et faire la moyenne des opinions de
nombreux répondants au sondage. Le simple fait de ne pas s'impliquer personnellement ne garantit
pas une évaluation impartiale. La littérature antérieure a documenté de maniére fiable le paradoxe
du handicap, par lequel les répondants valides sous-estiment systématiquement la qualité de vie des
personnes handicapées [8]. Ensuite, nos propres travaux ont révélé que méme les experts médicaux
ayant une connaissance professionnelle de la maladie sous-estiment la qualité de vie lorsqu'ils jugent
depuis leur fauteuil [1]. Enfin, rechercher I'objectivité en plus grand nombre pourrait nous conduire a
enquéter sur de grands échantillons d'individus sains en I'absence de grands groupes de patients
atteints de maladies rares. Cependant, des nombres plus élevés ne corrigent pas les problemes
d'échantillonnage. Faire la moyenne de plus de répondants avec le méme parti pris ne peut pas
produire une vue plus objective. Ainsi, aucun de ces motifs ne justifie de maniére satisfaisante
pourquoi l'intuition d’un tiers constituerait une évaluation objective de la qualité de vie des patients.

Le troisieme argument suggére que les patients donnent une évaluation inexacte de leur qualité de
vie parce qu'ils se sont adaptés a leur situation, vivant ainsi une qualité de vie supérieure a celle
attendue. Cet argument interpréte faussement la résilience comme des données inexactes. Il
présume a tort d’une vision du monde statique, dans laquelle chaque condition médicale correspond



a un niveau donné de qualité de vie, indépendamment du temps ou des circonstances. Cet angle de
vue ne parvient pas a capturer la nature dynamique des processus adaptatifs ayant un impact sur la
qualité de vie, tels que la résilience et la création de sens [9]. La qualité de vie, tout comme la
conscience des patients atteints de troubles de la conscience, n'est pas une caractéristique statique,
mais une caractéristique qui évolue au fil du temps [10]. Il faut espérer que les patients confrontés a
des difficultés médicales importantes en viennent a forger de nouvelles facons de vivre, une vie
significative et avec une bonne qualité de vie. En effet, plutot que d'étre une raison de remettre en
cause leur jugement, la résilience démontrée par la plupart des patients atteints de DoC devrait étre
la preuve de leur capacité a bénéficier des ressources en question.

En fin de compte, les trois arguments peuvent étre attribués a une hypothése épistémologique
familiere aux humanistes médicaux : I'attente que la nature de la réalité devrait se conformer a nos
intuitions. La plupart d'entre nous discutent de DoC « depuis notre fauteuil ». Plutot que d'étre
objectif, notre vision de la qualité de vie des patients suit des travers prévisibles. En basculant notre
perspective « vers le fauteuil roulant » et en faisant confiance au « PRO », nous contribuons a une
plus grande inclusion dans la science et découvrons la nature dynamique de la qualité de vie. Les voix
des patients n'apparaissent que "anormales" et douteuses en raison de leur divergence transitoire
par rapport aux modeéles actuellement dominants. A mesure que les nouveaux modéles de qualité de
vie intégrent véritablement les données existantes des « PRO », les représentations vont changer. La
santé et le handicap sont des notions largement construites socialement. Reconnaitre les préjugés et
se concentrer sur I'accés aux opportunités donnent aux institutions et aux décideurs une chance
d'éviter de créer un handicap supplémentaire par la retenue des ressources de santé. Convenant
avec nos collegues que "la conception d'instruments pour mesurer le bien-étre subjectif chez les
patients atteints de DoC devrait étre un objectif de recherche future", nous avons développé
plusieurs mesures de résultats rapportées par les patients (« Self Continuity Questionnaire, Verbal
Self Fluency ») que nous adaptons au DoC.
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