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1. Introduction

Le vieillissement de la population frangaise est responsable d’une majoration de la prévalence
des maladies chroniques. Ainsi, en 2014, 9.9 millions de francais affiliés au régime général de
I'Assurance Maladie bénéficiaient du dispositif des affections de longue durée (ALD), soit un
peu moins d'un Francgais sur six. Ce sont autant de patients ayant bénéficié d’une annonce du
diagnostic grave et handicapant, voire probablement incurable, et qui sont actuellement

accompagnes par leurs professionnels de sante.

Parmi ces patients sous le régime des ALD, certains sont suivis pour des maladies
cancéreuses ; depuis le plan cancer 2003-2007, mesure 40, les malades bénéficient d’un
dispositif d’annonce et d’un accompagnement spécifique. Pour les autres malades atteints de
maladies chroniques graves non cancéreuses, il n’existe aucun dispositif précis pour leur prise

en charge.

Suite a de nombreux débats au sein de 1’espace de réflexion éthique régional (ERER) de
Picardie , une demande de recherche sur la mise en place d’un dispositif d’annonce et
d’accompagnement pour les maladies chroniques graves non cancéreuses a été faite aupres
du service de la démocratie sanitaire de I’agence régionale de santé¢ (ARS) de Picardie. Cette
recherche a été validée et I’ARS a mandaté 1’espace de réflexion éthique régional de Picardie,

pour la réaliser au cours de I’année 2016

C’est dans ce contexte que le Dr de BROCA, directeur de ’ERER Picardie, m’a invité a

travailler sur ce projet.

Les derniéres recommandations nationales de la haute autorité de santé (HAS) sur I’annonce
et ’accompagnement laissent entendre, en effet, qu’il faut désigner une personne référente
pour accompagner les patients atteints de maladies graves. Mais le guide publié en 2014
n’explique pas s’il doit s’agir d’un médecin (généraliste ou spécialiste), d’une infirmiére ou

d’un autre professionnel de santé paramédical.

L’objectif de mon travail consiste a effectuer une recherche spécifique pour explorer la
question suivante : « le médecin généraliste est-il la personne la plus adaptée pour étre la
personne centrale de ce dispositif d’annonce et d’accompagnement pour les maladies graves

non cancéreuses ? ».
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Pour répondre a nos objectifs, nous avons utilise une méthodologie nommée PAT-Miroir®.
Elle a été mise en place par le Pr. Gilles Le Cardinal et coll. de ’université de technologie de
Compiégne, il y a plus de vingt ans, pour permettre de résoudre des questions complexes a

partir des avis des populations concernées par le sujet d’étude.

La méthodologie est particulierement adaptée a notre recherche car elle donne la parole a tous
les sujets concernés ; nous avons donc interrogé les patients, leurs accompagnants et des
médecins généralistes, tous concernés au premier chef par le sujet. D’autres protagonistes
entrant dans le systeme de soin ont pu aussi apporter leur concours lors de toutes les

rencontres.
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2. Présentation du sujet

L’annonce met « un terme a une période d’incertitude, coupe court aux suppositions et
interprétations erronées » [1]. Tout au long de I’accompagnement, les annonces ont pour but
de transmettre quelque chose de complexe. Il s’agit de faire progresser le patient vers la

connaissance qui le concerne.

Il n’existe pas de bonne facon d’annoncer une maladie chronique, mais certaines sont moins
dévastatrices que d’autres [2] : il en résulte toujours un traumatisme pour la personne malade.
Le patient doit s’immerger dans sa nouvelle vie ou il devra composer avec la pathologie

diagnostiquée.

Les traitements spécifiques sont, le plus souvent, mis en place immédiatement par le médecin
généraliste, ou le spécialiste faisant 1’annonce du diagnostic, tandis que les soins de support
sont mis en place plus tardivement. Ces derniers prennent en charge les aspects
psychologiques, sociaux et physiques de la maladie, et proposent une approche globale de la
personne, afin d’assurer la meilleure qualité de vie possible pour les personnes malades.
Aujourd’hui, entre I’annonce du diagnostic et la mise en place de soins de support
(accompagnement annexe du dispositif d’annonce et d’accompagnement), il existe dans notre
systeme de santé un moment ou le patient se retrouve seul face a ses interrogations ; il n’a pas

de référent vers qui se tourner.
2.1. Définition et épidémiologie

Une maladie chronique est définie par 1’organisation mondiale de la santé (OMS) en 2005

comme « un probleme de santé qui nécessite une prise en charge pendant plusieurs années »

[3].

Au 1% janvier 2016, 1’ Institut national de la statistique et des études économiques (INSEE)
estime la population en France métropolitaine a 64 513 242 habitants, dont 12 270 036 agés

de 65 ans ou plus, soit 19.02% de la population totale.

En fonction des données actuelles, 'INSEE fait des prévisions pour 2050 : la France
métropolitaine comptera 70 millions d’habitants avec une croissance de la population de
moins en moins rapide mais certaine. La tranche d’age des moins de 20 ans resterait stable

avec environ 15.3 millions d’hommes et de femmes pour 2050, contre 15.1 millions en 2005.
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Pour la population de plus de 60 ans, les chiffres sont plus alarmants. En effet, au premier

janvier 2050, un habitant sur trois serait agé de plus de 60 ans contre un sur cing en 2005.

Le vieillissement de la population est 1i¢ a la croissance de 1’espérance de vie des habitants,
persistante ces derniéres années. En effet, aprés la deuxieme guerre mondiale, en 1946,
I’espérance de vie a la naissance était de 59.9 années pour les hommes et 65.2 années pour les
femmes. Ces données sont en constante progression depuis 1946 pour atteindre en 2012 une
espérance de vie a la naissance de 78.5 années pour les hommes et 84.8 années pour les

femmes. [4]

Le vieillissement de notre population est responsable d’une croissance tout aussi constante du
nombre de patients fragiles atteints de maladies chroniques. A 1’échelle nationale, les données
de I’assurance maladie de 2014 montrent que 9,9 millions de personnes affiliées au régime
général de I'Assurance Maladie bénéficient du dispositif des ALD soit un peu moins d'un

francais sur six contre 8.3 millions de personnes en 2008. [5]
2.2. Cas du Cancer

Le plan cancer 2003-2007 de I’institut national du cancer (INCa), dans la mesure 40 [6],
permet au patient de bénéficier d’une annonce spécifique. Elle comprend une part médicale
(pour I’annonce du diagnostic en temps que tel), ainsi qu’une proposition thérapeutique
définie lors d’une réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP). Le médecin spécialiste et
le patient définissent le programme personnalisé de soins. Puis, dans un second temps, le
patient est vu par un soignant paramédical formé a 1’annonce. Ce dernier permet au malade ou
a ses proches d’avoir une écoute, une information ou une reformulation des informations
données par le médecin spécialiste. Les patients ont également acces a une équipe impliquée
dans les soins de support afin d’étre soutenus et guidés dans leurs démarches en rencontrant
des professionnels spécialisés (assistant social, psychologue, kinésithérapeute...). Pour finir,
le plan cancer met en avant un temps d’articulation avec la médecine de ville en demandant la
figuration d’éléments de travail en réseau dans le dossier médical du patient. Le programme
personnalis¢ de soin est primordial dans I’accompagnement du cancer pour favoriser

I’échange ville — hopital.
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2.3. Inégalité du systeme de soin

Aujourd’hui, le taux de guerison de certains cancers peut atteindre plus de 75% selon le type
anatomopathologique et son stade [7]. Les patients atteints de pathologies cancéreuses ont les

mémes droits, quel que soit le pronostic.

Pour certaines maladies graves, chroniques et/ou invalidantes, il n’existe pas de traitement
curatif ; I’évolution naturelle de la maladie amene le patient vers un état de handicap, voire de
fin de vie. Pour les patients atteints par une de ces maladies, il n’y a pas de dispositif
d’annonce et/ou d’accompagnement. Il n’existe pas de référent pour I’annonce ou pour
I’accompagnement, les liens villes — hdpitaux sont faibles. Il appartient le plus souvent au
médecin généraliste de gérer I’annonce et I’accompagnement d’une maladie qu’il ne connait

pas bien, voire pas du tout pour certaines maladies génétiques rares.

2.4. Choix de la personne référente pour I’annonce et ’accompagnement

Les différentes annonces, tout au long de 1’évolution de la maladie, sont des moments clefs de
la relation médecin malade. 11 revient au médecin de respecter les rythmes d’appropriation de

sa maladie par le patient.

Pour les autres maladies chroniques non cancéreuses, il n’y a que peu de recommandations
concernant 1’annonce et I’accompagnement. Depuis 2008, I’HAS a publié quatre
recommandations [8 ; 9 ; 10 ; 11] sur les annonces faites aux patients dont trois sur 1’annonce
du diagnostic et une sur ’annonce d’un dommage li¢ aux soins. Il en résulte un guide de
recommandations de 1’annonce et de I’accompagnement des patients atteints de maladies
chroniques, publi¢ en février 2014 [12]. Dans ce guide, ’HAS met en avant I’importance
d’une personne référente dans 1’accompagnement du patient. Il s’agit d’une personne
disponible pouvant répondre aux questions du patient. Ce référent fait écho aux soignants du
dispositif d’annonce et d’accompagnement du plan cancer. Cependant, ce guide ne précise pas

qui doit étre la personne référente. S’agit-il du médecin généraliste ? D’une infirmiére ?
2.5. Médecine d’aujourd’hui

Depuis quelques années, la médecine de ville a beaucoup évolué ; nous comptons de plus en
plus de maisons de santé pluriprofessionnelles. Ce nouveau mode d’exercice favorise le
travail en équipe (medecins généralistes et paramédicaux), sans pour autant gommer les

difficultés de communication entre ville et hopital.
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En 2016, a I’¢re d’internet et de la télémedecine, avant méme de se rendre chez le médecin
généraliste, bon nombre de patients ont déja effectué des recherches concernant leurs

symptdmes, et viennent ensuite chez le médecin valider leurs hypothéses de diagnostics.

Dans le cadre de la télémédecine, le patient risque d’avoir de moins en moins de contact
humain avec le spécialiste ; par conséquent le travail d’annonce deviendrait 1’affaire du
médecin de famille. De méme pour I’accompagnement ; du fait de la fréquence des difficultés
d’accés aux spécialistes, certains patients doivent se tourner vers leur généraliste s’ils ont
besoin d’informations ou d’un avis sur leur maladie. Le médecin généraliste se retrouve seul
pour I’annonce et 1’accompagnement de certaines maladies graves chroniques qu’il ne

maitrise pas toujours bien.
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3. Matériel et méthode

3.1. Le PAT-Miroir© (Peurs-Attraits-tentations) : explication de la méthodologie

utilisée

Le PAT-Miroir©, et son utilisation pratique appelée méthode DIAPASON® est une méthode
de management, développée par des chercheurs de 1’Université Technologique de
Compiégne en 1992, diffusée aujourd’hui par la société COOPREX®.

Lors de sa création, il s’agissait d’une méthode permettant la résolution simple et rapide de
situations complexes telles que les conflits, le développement de stratégies et le management
du changement. Le PAT-Miroir© implique I’ensemble des acteurs en créant ainsi une culture
de la confiance et de la coopération. Il peut rapidement établir des plans d’action en se basant
sur des propositions formulées par les acteurs en jeu. Cela est rendu possible par le fait que
chaque participant doit donner son avis, sans contrainte ni peur d’étre jugé, et par le fait que

chaque participant doit, au fil de la réunion, se mettre a la place de 1’autre protagoniste.

Quand une question traite d’un sujet médical, le participant devra répondre a la question posée
en tant que médecin, en tant que malade, en tant qu’aidant et en tant que paramédical, et ce,
quelle que soit sa position de départ. Cela s’applique a tous. Les avis donnés sont alors d’une

tres grande richesse.

Cette méthode a déja été utilisée pour une étude médicale, réalisée en Picardie, sur la fin de
vie « penser et vivre la fin de vie a domicile » en 2013-2014 réunissant plus de 800 personnes
lors de 13 réunions publiques sur la Picardie. Elle a permis d’élaborer 71 préconisations qui
ont été adressées au comité consultatif national d’éthique (CCNE), au ministére de la santé et

aux parlementaires, avant la mise en place de la loi LEONETTI CLAEYS de 2016.
Six phases se succeédent avant de pouvoir présenter des préconisations :

1- Expression des « peurs-attraits-tentations » : une phase de rencontre avec tous les
participants volontaires ou toutes les hypothéses possibles de conflits ou de difficultés,
comme les idées constructives pour la résolution de la situation complexe, doivent étre
évoquées par I’ensemble des présents : obtention de toutes les idées sous forme de

verbatim.

2- Phase de notation de chaque verbatim : une phase de relecture par tous les participants

de la réunion, de tout ce qui a pu étre évoqué dans la premiére séance, avec une
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6-

analyse personnelle (ou a plusieurs), permettant de donner une « valeur quantitative »

a chaque verbatim.

Phase de groupement et de classement des verbatim : une phase de travail avec des
participants volontaires, pour déterminer des themes incontournables et des sous

themes a partir de ce qui a été validé et evalué lors de la seconde phase.

Les précautions-moyens et stratégies-bonnes pratiques : une phase de travail avec des
participants volontaires pour déterminer les préconisations a partir de ce qui a été

validé et évalué lors de la troisieme séance.

Plan d’action : la cinquiéme phase est la mise en pratique d’un plan concret dans le but

de finaliser le travail.

Suivi : la sixiéme phase est I’évaluation du suivi des réformes apportées.

Dans cette étude, il m’a été demandé de mettre en forme les phases 1 a 4. Nous avons réalisé

plusieurs entretiens avec différents groupes (d’au moins 4 a 5 personnes), et avons utilisé la

méthode DIAPASON® qui est une utilisation pratigue du PAT-Miroir® dont la

méthodologie permet d’accéder rapidement aux verbatim et aux préconisations lors de

réunions bien structurées.

La phase 5 sera réservée aux autorités de santé et aux politiques. La phase 6, pour I’évaluation

du suivi, pourrait faire 1’objet d’une autre étude.

3.2. DIAPASON® : méthode de recueil des verbatim

Déroulement d’une réunion DIAPASON®O :

1-

2-

Réunir une équipe de plusieurs tables de quatre ou cing personnes volontaires.

Choisir un nom de projet de travail a réaliser puis sa finalité : dans notre cas, apres
plusieurs réunions avec le Dr de Broca, le Dr Nougein, Mme Bajus (chargée de
mission de I’ERER), une psychologue et moi-méme, avons précise le probléme
suivant : « Le médecin traitant peut-il étre recours principal d’un futur dispositif

d’annonce et d’accompagnement ? » .

Chaque participant aura a donner son avis a partir de deux points de vue (acteur A =

position de malade, et acteur B = position de médecin) a prendre en compte.
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4-  Les peurs-attraits-tentations :

Pendant la premiére partie de la rencontre, chacun, individuellement, doit écrire au moins une
peur, un attrait et une tentation se rapportant au projet en se mettant a la place de I’acteur A

puis doit le faire de manicre identique en se positionnant en tant qu’acteur B.

- une peur : possibilité de présence de difficultés, de blocages, de freins dans la progression
vers la finalité du projet si ¢’est le médecin traitant qui est au centre de ce dispositif d’annonce

et d’accompagnement.

- un attrait : le participant doit exprimer la chance, le bénéfice, I’avantage qu’il y a a
demander au médecin traitant d’étre ce centre du dispositif d’annonce et d’accompagnement.
Il regroupe aussi tout ce qui pourrait motiver certaines personnes concernées a s’engager dans

le projet vers ’atteinte des objectifs.

- une tentation : le participant doit préciser quelle dérive pouvait apparaitre si c’est le
médecin traitant qui est au centre de ce dispositif d’annonce et d’accompagnement. On peut
évoquer un comportement inadapté, néfaste, ou qui serait contraire a la réussite du projet et de

sa finalité.

Puis nous regroupons les peurs de I’acteur A, les peurs de B, les attraits de A, les attraits de

B, les tentations de A et les tentations de B dans un tableau (cf. ci-apres).
5- Notations :

Apres la notification des verbatim, chacun examine ces propositions et doit leur donner une
« note ». Elles sont faites par chaque membre du groupe réuni autour de la table et ce pour

tous les verbatim, les siens et ceux des autres.

Un lecteur lit successivement toutes les peurs de A. Les participants notent de 1 a 6 chacune
des peurs de A en fonction de I’importance qu’il accorde a 1’énoncé. Plus la peur semble
importante pour le participant plus il met une note importante. On additionne les 4 notes (si 4

participants a cette table) pour chacune des peurs et on les classe par ordre d’importance.

Puis les joueurs-participants font de méme pour tous les attraits de A, les tentations de A, les
peurs de B, les attraits de B et les tentations de B.
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6- Les préconisations :

- Face aux peurs, on repere ainsi un danger, c'est-a-dire un fait ou une situation qui est
facteur potentiel d’accident ou de conflit. Pour chacune des peurs énoncées (acteurs A et B),
les participants doivent, ensemble, chercher et nommer le danger qui en découle (il est
possible que plusieurs peurs signalent un méme danger). Puis, pour chaque danger, les
participants répondent a la question : “quelles précautions devraient étre mises en ceuvre pour

éviter le danger et donc faire baisser les peurs?”.

Une précaution : action a mettre en ceuvre pour éviter le danger. Il peut s’agir de précautions

de prévention ou de protection. Elles doivent étre les plus précises possibles.

- Face aux attraits énoncés (acteurs A et B), les participants doivent, ensemble, chercher et
nommer [’objectif a atteindre, c'est-a-dire une cible précise que 1’on cherche & atteindre du
mieux possible. Puis, pour chaque objectif, les participants répondent a la question : “quels
moyens, quelles stratégies sont a mettre en ceuvre pour atteindre /’objectif et donc valoriser

les attraits?”.

Un moyen et/ou une stratégie : préconisation de la facon dont on doit procéder pour atteindre

["objectif (qui doit le faire, quand et comment ?).

- Face aux tentations énoncées (acteurs A et B), les participants doivent, ensemble, chercher
et nommer la ou les valeur(s) transgressée(s). Puis, pour chaque valeur, ils répondent a la
question : “quelles bonnes pratiques devraient étre prises pour éviter la transgression de la

valeur et donc diminuer les tentations ?”.

Une valeur : il s’agit de ce qui ne respecte pas la tentation et qu’il serait pourtant bien de

respecter. Elle est souvent liée a une vertu qui serait bonne a mettre en ceuvre.

- Une bonne pratique : contraire d’une tentation car c’est un comportement qui respecte la

valeur transgressée par la tentation.

Une fois les préconisations recueillies, la partie avec les participants est terminée. Les autres

¢tapes de 1’analyse du PAT miroir sont effectuées par les réalisateurs de 1’étude.
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Toutes les préconisations (ensemble des précautions, moyens et stratégies et bonnes
pratiques) sont regroupées ; elles décrivent les mises en ceuvre proposées par la table, afin

d’aboutir au projet final.
3.3. Population cible

Les personnes interrogées etaient des habitants de Picardie de plus de 18 ans. Ce sont des
médecins généralistes ou internes de médecine générale, patients issus d’associations de

patients, des aidants ou d’autres professionnels de santé.
Il n’y a pas de critére d’exclusion.

Plusieurs demandes de participation ont été réalisées aupres des médecins généralistes via le
bouche-a-oreille, aupres des internes de médecine générale via la scolarité de la faculté de
médecine d’Amiens, aupres d’associations de patients au sein du collectif inter-associatif sur
la santé de Picardie (CISS-Picardie).

L’étude a été menée du 1* janvier 2016 au 30 avril 2016.
3.4. Analyse

Les peurs-attraits-tentations soumises par chacun des groupes interrogés ont été regroupés sur
un tableau EXCEL et classés selon les notes données par les participants. Nous avons donné

un théme pour chacune des peurs-attraits-tentations et nous les avons regroupés par theme.

De méme, les préconisations des participants des différents groupes de rencontre ont été

regroupées en fonction du type de préconisation.
3.5. Recherche bibliographique
La recherche bibliographique a été effectuée en grande partie sur internet.

Les différents sites consultés ont été les sites institutionnels (HAS, InVS, sante.gouv.fr,
INSEE...).

Les moteurs de recherche utilisés étaient PubMed, le site des bibliothéques universitaires.
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4. Resultats
4.1. Participants

Nous avons pu interroger 52 participants dont 34 patients, 14 médecins généralistes et 4

autres professionnels de sante.

- 18 patients issus de 1’association France Parkinson Picardie ont été interrogés a
Amiens en février et mars 2016, 8 patients ont été interrogés a Fécamp en janvier 2016
et 8 patients au sicge de I’ERER Picardie le 17/03/2016.

- 10 médecins généralistes ont été interrogés a Quevauvillers en décembre 2015 et 4
autres a Chaulnes en février 2016. ,

- Trois étudiants en pharmacie et un infirmier a Amiens en avril 2016.

Participants

Autres professionnels de santé N : 4 i

Médecins généralistes N : 14

M Participants
Patient N: 34

]
]
Total N : 52 m

Figure 1: Nombre de participants en relation avec le type de personnes interrogées
4.2. Les peurs — attraits — tentations

Nous avons recueilli, lors de réunions, un total de 301 peurs, attraits et tentations dont 115
peurs, 100 attraits et 86 tentations. Dans les groupes DIAPASON, les participants ont chacun
exprimé une peur, un attrait et une tentation. Dans le groupe de France Parkinson et dans le
groupe de volontaires du 17/03/2016, les participants pouvaient donner, ou non, un ou
plusieurs verbatim. Ceci explique pourquoi nous avons recueilli plus de peurs que d attraits et

de tentations.
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Les médecins interrogés ont donné chacun une peur, un attrait et une tentation du point de
vue du patient puis du médecin généraliste. Nous avons donc pour les quatorze médecins : 28

peurs — 28 attraits — 28 tentations.

Les patients interrogés a Fécamp ont donné chacun une peur, un attrait et une tentation du
point de vue du patient puis du médecin généraliste soit 16 peurs — 16 attraits — 16 tentations.
Le groupe de France Parkinson a donné 20 peurs — 22 attraits — 19 tentations, et le groupe du
17/03/2016 a donné 43 peurs — 26 attraits — 15 tentations. Les patients ont donc au total
donné 79 peurs — 64 attraits — 50 tentations

Les autres professionnels de santé interrogés ont donné chacun une peur, un attrait et une
tentation, du point de vue du patient, puis du médecin généraliste. Nous avons donc pour ces

derniers : 8 peurs — 8 attraits — 8 tentations.

140

120

100

80

M Peurs
60

W Attraits
40

W Tentations
20

0
Total médecins Patients Autres
professionnels
de santé

Figure 2 : Nombre de verbatim ( peurs, attraits et tentations) en fonctions du type de

participants.
4.2.1. Les peurs

Nous avons pu rassembler lors de nos réunions 115 peurs possibles, du point de vue du
médecin ou du patient, que le médecin généraliste soit recours principal, ou non, du dispositif
d’annonce et d’accompagnement. Nous les avons regroupés en fonction de leur type et de leur
notation. Les peurs exprimées par le groupe de volontaires du 17-03-2016 n’ont pas pu étre

notées, faute de temps lors de la réunion.
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Les types de peurs :

1. Le manque de connaissances du médecin généraliste

La principale peur mise en évidence par les patients, les médecins généralistes et les autres

professionnels de santé interrogés se rapporte au manque de connaissances du généraliste.

Trente huit verbatim ont été exprimés a ce propos: il peut s’agir d’'un manque de

connaissances sur les maladies chroniques graves et leurs traitements :

Le médecin a peur de «ne pas étre suffisamment informé sur la pathologie »
(9.33/10), « de manquer de connaissances » et de « ne pas se sentir assez compétent »
(6/10), le medecin peut « douter de ses compétences et que, du coup, cela lui prenne
trop de temps » (7.5/10 ).

Le patient a peur que le médecin « ne connaisse pas bien ma maladie » (8.4/10), qu’il
«n’ait pas recours a la meilleure thérapie » (8.33/10), qu’il « manque de

connaissances sur la maladie » (7.92/10) , et il « a peur d’étre mal soigné » (3.33/10).

Il peut s’agir aussi d’un manque de compétences sur le plan humain et sur la méthodologie de

I’annonce :

Le médecin généraliste a peur « de ne pas étre a la hauteur de 1’annonce » (9/10), « de
ne pas trouver ses mots » (7.7/10), «de ne pas savoir répondre aux attentes du
patient » (8/10).

Le patient a peur que « le médecin généraliste ne soit pas formé a 1’annonce », qu’il

« manque de méthodologie pour I’annonce » (7.6/10).

2. Réaction du patient face a I’annonce

La seconde grande peur mise en évidence est la réaction du patient face a ’annonce de la

maladie. C’est une peur qui concerne le médecin et le patient. Nous avons comptabilisé dix-

huit verbatim de peur a ce sujet. Il s’agit essentiellement d’une réaction d’effondrement liée a

I’annonce pouvant aller jusqu’a la peur que le patient se suicide.

Le médecin généraliste a peur « que le patient s’effondre » (6.6/10), « d’une réaction
dramatique du patient — suicide » (8.75/10), d’une « tentative de suicide du patient »

(3.5/10). Le médecin de famille a peur « de I’interprétation » des mots qu’il emploie.

25



Cette réaction du patient peut se traduire par de la méfiance envers la médecine ou le médecin
généraliste («la non confiance dans la médecine et la méfiance » 8.75/10, « que le patient
aille voir un confrére par manque de confiance » 5.5/10, « que le patient s’accroche trop a lui,

trop envahissant » 4/10).
3. Travail en réseau avec les autres professionnels de santé

Les patients et les médecins généralistes participant ont exprimé seize peurs concernant

I’importance du travail en réseau avec les autres professionnels de santé.

Le médecin généraliste a peur « des difficultés a avoir toutes les informations auprés des
spécialistes », « du manque de communication et de liens entre les différents professionnels
de santé » et « de ne pas avoir 1’ensemble des éléments du dossier mis a disposition » (5/10),
du surplus de travail avec le fait de devoir gérer « une coordination trop importante » et de

finalement se retrouver « encore plus seul » (7.33/10).

Le patient craint que « les informations se perdent entre tous les protagonistes » (7/10), « de
ne plus voir de spécialiste » (7.33/10) car le « médecin généraliste s’approprie le malade »
(3.9/10). « En cas de détérioration des relations avec le médecin généraliste , il pourrait perdre
une certaine qualité du suivi car le médecin généraliste est le lien entre les différents

spécialistes » (7/10).

Les patients ont exprimé une peur sur I’importance du travail en groupe des médecins au sein
d’une maison de santé. « S’il part a la retraite, qui me suivra ? Alors qu’a I’hopital c’est une

équipe qui me suit ».
4. Le temps de travail du médecin généraliste

Les patients, les médecins généralistes et les autres professionnels de santé ont exprimé
quinze peurs possibles par rapport au temps de travail déja trés chargé du médecin généraliste

d’aujourd’hui. Il s’agit de peurs possibles pour le patient et pour le médecin généraliste.

- Le patient a peur que le médecin généraliste « manque de temps et qu’il le suive
mal », qu’il « ne soit pas assez disponible » (6.67/10), que le « délai de rendez-vous
soit trop long », «d’un temps consacré trop court (autres patients dans la salle

d’attente) ».
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- De méme, le médecin généraliste a peur de « manquer de temps pour 1’accompagner
dans la maladie » (7.5/10), d’une « charge de travail » (6.67/10), « d’assurer la prise

en charge globale, de la complexité dans le temps » (7/10).

5. Les autres types de peur

Les patients et les médecins ont exprimé sept peurs en rapport avec la vérité et les propos du
médecin généraliste au patient. Le médecin « dramatise » 3.8/10 ou « minimise » 5.5/10 la

situation, « ne dit pas tout » 10/10, « ne dit pas la vérité » 5.83/10.

Les patients et le groupe des professionnels de santé ont signalé I’'importance de valoriser la
relation médecin-malade par sept peurs possibles. Le médecin a peur « de la connaissance
intime du patient » (6.25/10), « de ne pas étre compris par le patient », et le patient a peur
« des difficultés dans la relation soignant-soigné d’exprimer toutes ses émotions et ressentis »,
« de I’ambiance parfois froide et peu chaleureuse des cabinets médicaux », « du manque de

lien ».

Les médecins et les patients ont exprimé cing peurs en rapport avec le jugement du patient par
le médecin généraliste. «Le patient a peur d’étre jugé par son médecin généraliste
(changement d’image) » (6.67/10), qu’il « change de regard sur moi » (7.3/10) - « croyant me

connaitre, ne va-t-il pas vraiment me voir malade ? ».

Les patients ont exprimé trois peurs estimant que le médecin généraliste doit comprendre les
besoins du patient : « que le médecin comprenne les besoins du patient » (7.7/10), « le patient
a peur que le médecin mélange les soucis de santé du quotidien (et ceux de sa famille) avec la

maladie chronique ».

Les patients et les médecins ont exprimé quatre peurs concernant les craintes du médecin sur
le plan émotionnel : « le médecin est submergé par ses émotions » (9.58/10), « il a peur de la

charge émotionnelle », il a peur d’ « annoncer la maladie et ses conséquences » (7.5/10).

Deux verbatim de peur ont été exprimeés par rapport a la responsabilité du médecin
généraliste : « association de la responsabilité » (3.33/10), le médecin pourra-t-il « assumer

seul la responsabilité de 1’annonce ? » (8.3/10).
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Figure 3 : Répartition du nombre de peurs par théme
4.2.2. Les attraits

Nous avons pu rassembler lors de nos réunions cent attraits possibles du médecin ou du
patient, sur le fait que le médecin généraliste soit recours principal du dispositif d’annonce et
d’accompagnement. Nous les avons regroupés, comme pour les peurs, en fonction de leur
type et de leur notation. Les attraits exprimés par le groupe de volontaires du 17-03-2016

n’ont pas pu étre notés faute de temps lors de la réunion.
Les types d’attraits :
1. La connaissance du patient et de son entourage

L’attrait majeur mis en évidence est la connaissance du patient et de son entourage par le
médecin genéraliste. 1l réunit, parmi les tables des médecins généralistes, des patients et des

autres professionnels de santé, vingt-deux verbatim dont dix-sept notés de 5.2 a 9 sur 10.

Il s’agit d’un attrait pour le patient qui bénéficie d’« un interlocuteur privilégié qui le connait
et le suit » (9/10), il est souvent « moins un numéro chez son médecin généraliste que chez le
spécialiste » (6.8/10). Le médecin généraliste est un médecin qui « le connait bien » (8.75/10)
et qui a une «bonne connaissance du milieu familial », « du parcours du patient et de son

histoire de vie ».
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De méme, pour le médecin généraliste, il s’agit d’un attrait fort. Il peut « rassurer et donner
confiance au patient » (9/10), «il sait ce qu’il faut lui dire et comment » (8.75/10). Il peut
« adapter au mieux la prise en charge au fil de la maladie » (8/10). Il est le seul a « avoir la

connaissance scientifique ET du patient ET de son entourage » (6.6/10).
2. Lavalorisation du r6le de médecin généraliste

Les médecins et les patients estiment que mettre le médecin généraliste au centre du dispositif
d’annonce et d’accompagnement va valoriser son role. Seize verbatim ont ét¢ formulés sur cet

item.

- Attrait pour le médecin généraliste : le médecin a pour attrait de valoriser « son réle de
médecin traitant » (9.16/10), « La valorisation du role du médecin généraliste auprés
du patient » (8.6/10). Il «n’est pas un simple point de passage (valorisation) ». Il
maintient « I'engagement avec le patient » (8.3/10), son role de « référent » (8.3/10)
pour ses patients (« rester a sa place comme pivot du systéme de suivi » 7.6/10). Ce
dispositif peut étre jugé par le médecin généraliste comme « un nouveau challenge
professionnel, de nouvelles responsabilités » (5/10).

- Le patient a pour attrait d' avoir un « interlocuteur principal qui centralise » (7.3/10).
Vu que le médecin est un généraliste, il est « capable de trouver des solutions au dela

des traitements spécifiques (effets secondaires) » (5.4/10).

La valorisation du réle du médecin généraliste passe par la transmission d’informations ou de
connaissances avec le patient et les spécialistes. Le patient a pour attrait d’ « avoir de
I'information et des détails sur la pathologie (le Savoir) » (7.5/10). Le médecin « partage des

connaissances élargies avec les spécialistes ».
3. La médecine de proximité

La proximité du médecin généraliste est un attrait fort pour annoncer et d’accompagner :

quinze verbatim vont dans ce sens.

- Le patient a pour attrait de « ne pas aller loin de chez soi » 8/10, la « possibilité de
voir son médecin généraliste venir a domicile » 7.08/10, de bénéficier « d’une relation

de proximite, complicité » 7.6/10.
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- Le médecin généraliste doit étre « le premier professionnel de proximité » 9.17/10,
doit « garder le lien avec son patient » 7.5/10, étre « la personne la plus qualifiée pour

organiser les soins en fonction des disponibilité locales » 6.8/10.

Le médecin généraliste a la volonté de guérir le patient grace aux liens de proximité qui les

rapprochent.
4. La relation médecin-malade

Les patients et les médecins ont exprimé un attrait concernant la relation médecin malade.

Treize verbatim ont été formulés a ce propos.

- Le patient a pour attrait la « construction éventuellement d’une relation de confiance »
(9.58/10) avec son médecin traitant, d’étre « plus a 1’écoute » (8.3/10), d’avoir « un
bon accompagnement » (6.6/10).

- Le médecin généraliste a pour attrait les «liens faciles avec le patient », une
« implication plus forte », d” « étre présent a toutes les étapes de la maladie jusqu’au

bout au domicile».
Il en résulte une « humanisation » des soins ; le médecin est « dans la vérité »
5. Laconnaissance du médecin généraliste par le patient

Les patients connaissent mieux le médecin généraliste que leur spécialiste. Il s’agit d’un

attrait ayant réuni neuf verbatim.

Un patient a « choisi son médecin généraliste comme interlocuteur » (7.9/10). Cela lui permet
de connaitre son généraliste et d’étre en confiance » (7.6/10). Le terme ‘confiance’ est
retrouvé dans deux autres verbatim (« avoir confiance en son medecin généraliste » - 8.3/10,

« confiance du généraliste »). Le patient « sait comment parler au médecin généraliste ».
6. Travail en réseau avec les autres professionnels de santé

Les patients et les médecins généralistes participant ont exprimé sept attraits concernant

I’importance du travail en réseau avec les autres professionnels de santé.

- Un attrait pour le patient : « de ne plus se perdre entre tous les différents services qui

gérent ma maladie » (8.3/10).
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- Six attraits pour le médecin généraliste : « d’étre un coordinateur pour faciliter la prise

en charge » (8.3/10), de faire « le relais entre spécialiste et patient » (7.1/10).

Pour cela, il parait important d’avoir une « équipe harmonieuse pour exprimer la méme

conduite a tenir. D’avoir le méme discours que les différents spécialistes » (7/10).
7. Les autres types d’attrait

La disponibilité du médecin genéraliste est un attrait réunissant cing verbatim. Elle est un
attrait pour les patients dans le sens ou il est plus facile d’acceés que le médecin spécialiste
(« disponibilité du médecin généraliste » (6.25/10), « facilité d’acces » (5.8/10)), et pour le

médecin qui peut « choisir le moment favorable pour annoncer la maladie » (5.3/10).

Les médecins et les patients ont exprimé comme attrait pour le médecin la possibilité d’aider
son patient par quatre verbatim. Le médecin généraliste peut « donner au patient une palette
de solutions possibles rendant la maladie moins pénible » (6.8/10), «aider le patient »
(8.6/10), «aider le patient, le renseigner, le conseiller, le suivre » (6.6/10). Les autres
professionnels de santé ont exprimé comme attrait possible pour le médecin généraliste la
possibilité d’accompagner jusqu’au bout son patient : « pouvoir accompagner mon patient

dans toutes les épreuves de sa vie » (6.6/10).

Les patients et les médecins ont exprimé un attrait concernant le savoir du médecin
généraliste . Trois verbatim vont dans ce sens: « important que le médecin connaisse la
maladie » (7.6/10) ; le fait d’étre recours principal permettra d’ «augmenter ses

connaissances » sur les maladies.

Les meédecins et les patients estiment que le patient peut avoir comme attrait un intérét
financier : « de ne payer que 23€ pour une prise en charge globale » (6.6/10), et d’avoir une
consultation « moins chére que chez le spécialiste » (1.9/10).

Les patients ont exprimé deux attraits pour le patient par rapport a sa volonté de guérir : il
veut « faire le maximum pour guérir » (5.4/10), il veut se «surpasser pour avoir une vie
normale » (5.8/10).

Les patients ont exprimé un attrait concernant la facilit¢ du patient d’accéder a son dossier

médical : « obtenir mon dossier médical ».
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Les patients ont exprimé un attrait pour le médecin par rapport a I’annonce. Elle semble étre

« facilitée » car le « patient se doute de sa maladie » (5.8/10).
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Figure 4 : Répartition du nombre d'attraits par théme
4.2.3. Les tentations

Nous avons rassemblé lors de nos réunions 86 tentations possibles que le médecin généraliste
soit recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement. Nous les avons
regroupées en fonction de leur type et de leur notation. Les tentations exprimées par le groupe

de volontaires du 17-03-2016 n’ont pas pu étre notées faute de temps lors de la réunion.
Les types de tentations :
1. Volonté du médecin de devenir le seul référent, de tout contrdler

Si le médecin devient le recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement pour
les maladies graves non cancéreuses. La tentation est grande pour le médecin généraliste est
de devenir le seul référent et de vouloir tout controler. Toutes les tables interrogées en ont
parlé pour un recueil de dix-neuf verbatim. Les notes oscillent entre 2/10 (« modifier les
prescriptions du spécialiste ») et 8.75/10 (« devenir le centre de référent, le sauveur du
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patient » et « ne pas prendre 1’avis des dispositifs de soin et des spécialistes »). Il est tenté

d’«avoir une emprise sur le patient et/ou sa famille ».

2. Mauvaise relation médecin malade

a. Refuser le dialogue de la part du médecin

Le médecin est tenté de refuser le dialogue et de compromettre la relation médecin malade.
Sept verbatim exprimés par les patients et les médecins vont dans ce sens, avec des notes
comprises entre 2.4/10 pour « refuser d’instaurer un dialogue avec le patient » et 7.08/10 pour
« laisser faire complétement le patient ». Les participants ont proposé que le médecin soit
tenté « de ne rien dire » (2.5/10) ou d’«utiliser un jargon incompréhensible pour que le
patient ne pose pas de question » (3.9/10).

b. Le médecin généraliste outrepasse son réle

Le médecin généraliste est tenté « de vouloir trop en faire » (6.25/10), « d’étre trop investi et
outrepasser son rdle » (5.8/10). 1l est tenté d’étre « paternaliste » (9/10), «trop proche du
patient » (5.4/10), ou encore de « faire des choix en fonction de ses craintes, choisir pour le
patient » (7.9/10).

c. Liens trop proches

Lors de la réunion du 17 mars 2016, deux verbatim ont rapporté la tentation du médecin
généraliste d’avoir une relation trop proche avec son patient : « attachement trop proche »,

« trop de proximité / impact sur I’annonce ».

3. Réaction du patient
a. Le patient agressif, vengeur

Le patient est susceptible d’avoir un comportement agressif suite & I’annonce. Il a la volonté
de se venger de son médecin généraliste. Trois verbatim ont été rassemblés dans ce sens : les
notes vont de 1.4/10 (« étrangler son médecin généraliste ») a 5.3/10 (le patient est tenté de

mettre son medecin généraliste « en difficulté pour me venger de son annonce »).
b. Le patient harcelant

Le patient est tenté de harceler son médecin généraliste. Nous avons regroupé six verbatim de
médecins genéralistes, patients et autres professionnels de santé. Les médecins généralistes

ont donné la note de 10/10 pour le verbatim « je peux le contacter des que je vais mal ». Les
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autres ont des notes allant de 2/10 pour « exigence de la guérison » du patient & 9.1/10 pour le

« dérangement permanent du médecin généraliste ».
c. Le patient manipulateur

Le patient est tenté de manipuler son médecin généraliste. Six verbatim de patients, médecins
généralistes et autres professionnels de santé en parlent. Les notations vont de 5.8/10 pour
« rechercher a attirer de la pitié » a 8.3/10 pour « manipuler le médecin pour obtenir ce qu’il

veut ». Les verbatim utilisent des mots forts : « forcer », « demander des faveurs ».

4. Le patient ou le médecin généraliste fuyant le dispositif d’annonce et
d’accompagnement

a. Le patient

Le patient peut étre tenté de fuir le dispositif d’annonce et d’accompagnement si le généraliste
devient le recours principal. Nous avons regroupé quinze verbatim dans les groupes de

médecins généralistes et de patients (« tenté de fuir le dispositif (fuir la maladie) » 9.6/10).

- Il peut ne pas «adhérer aux thérapeutiques proposées » (9.16/10), «ne pas se
soigner » (5/10), «tout laisser tomber, pas envie d’en savoir plus, laisser faire le
temps » (8.75/10).

-« Refuser d’aller voir le spécialiste » (2.9/10) ou le généraliste « se référer seulement
au spécialiste » .

b. Le médecin généraliste

Les participants ont exprimé huit tentations regroupées dans un méme théme : le médecin est
fuyant et ne prend pas le temps nécessaire. Le médecin généraliste est tenté de «ne pas
prendre tout le temps nécessaire » avec son patient (10/10). Il est tenté de se référer au
spécialiste : « se défausser de I’annonce vers le spécialiste » (6.4/10), « se décharger sur le
spécialiste pendant 1’accompagnement » (5.6/10) , « de botter en touche » (6/10), « de sortir
du contexte » (6.25/10).

5. Les autres types de tentations

Les connaissances du patient et du médecin généraliste ont fait I’objet de quatre verbatim. Le
patient est tenté de penser que le médecin généraliste présente « mise a jour insuffisante de
ses connaissances professionnelles », qu’il « n’y connait rien » (5/10), et donc qu’il y a une

« mauvaise information, une contradiction avec le discours du specialiste ». Dans le sens
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opposé, le médecin généraliste est tenté de penser que les patients « ne soient pas capables de

comprendre la maladie » (5.1/10).

Les patients et les autres professionnels de santé ont exprimé trois tentations en rapport avec
I’argent. Le patient est tenté de « faire moins d’aller-retour a 1’hopital » (5.4/10), le médecin
est tenté sur le plan « financier » de faire « revenir les patients tous les 15 jours pour passer au
tiroir caisse » (1.4/10).

Les medecins ont exprimé trois tentations en rapport avec la fin de vie. Le patient est tenté de
penser que son médecin généraliste « accélére sa fin de vie » (6.6/10), « accélérer la fin de
vie » (5/10). De méme, le médecin généraliste peut étre tenté de « voler son patient si ce
dernier perd la téte » (3.3/10).

Deux tentations, dont une des médecins et une des patients, vont dans le sens d’un médecin
généraliste jugeant le patient, « avoir un role de moralisateur » (7.3/10), et deux dans le sens
d’un médecin généraliste jugeant la maladie de fagon erronée, « dédramatise la maladie »

(7/10) ou « minimise la maladie et ses effets pour faussement rassurer le patient » (4.8/10).

Enfin une tentation souligne que le médecin est tenté de « sortir de sa routine » (6.25/10).

20 B Médecin seul référent
18 B Réaction du patient
16 B Patient fuyant le dispositif
14 4 B Mauvaise relation médecin
malade
12 4 B Médecin fuyant le dispositif
10 M Le savoir
8 1 M Financier
6 1 ¥ Fin de vie
4 - .
Jugement du patient
2 A .
.  Jugement de la maladie
O i 1

Tentations Routine

Figure 5 : Répartition du nombre de tentations par théme
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4.3. les préconisations des participants

Les participants ont, a partir des peurs, attraits et tentations, défini des préconisations pour
limiter les peurs, valoriser les attraits et éviter les tentations. C’est ensemble qu’ils ont choisi
les préconisations a mettre en place pour que le médecin généraliste puisse étre recours

principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement.

L’¢étude a permis aux participants de proposer 164 préconisations dont 66 précautions, 52
moyens et stratégies, et 46 bonnes pratiques. Les précautions (pour les peurs), moyens et
stratégies (pour les attraits), et bonnes pratiques (pour les tentations) ont été regroupées par

theme.

Bonnes pratiques
Préconisations

B Moyens et stratégies

M Précautions

Figure 6 : Nombre de précautions, moyens et stratégies et bonnes pratiques
4.3.1. Les précautions
Les themes des précautions :
1. Formation du médecin généraliste :

Le manque de connaissances du médecin généraliste comme peur a suscité quinze précautions

de formation des médecins généralistes. Les idées sont variées pour la formation.

Tout d’abord, pendant les études, les participants conseillent « une sensibilisation aux
relations humaines ». Puis, ils ont insisté sur ’importance de la « formation continue »

(annonce, suivi des maladies chroniques graves) aprés le diplome.

Elle doit étre obligatoire pour les médecins genéralistes. Ils proposent de la faire sous forme
d’” « enseignement post-universitaire » (propose deux fois), «diplémes universitaires »,

« développement professionnel continu », «revues » (proposé deux fois), «groupes de
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paroles et d’échange », «des jeux de roles» ou encore «concertation avec d’autres

généralistes ».

La présence & Amiens du SimUSanté a motivé un participant & proposer un passage par ce

dernier pour « valoriser I’apprentissage des jeunes médecins généralistes ».

Le groupe France Parkinson a proposé d’ « organiser des formations obligatoires pour les

médecins généralistes a la connaissance des maladies neurodégénératives ».

Enfin, il convient de « montrer au public que le médecin généraliste se forme » pour limiter

les peurs des patients.

Pour finir, ils ont proposé de « montrer aux généralistes les 4 vidéos réalisées sur les bonnes

et mauvaises fagcons d'annoncer un diagnostic de maladie chronique » *
2. Travail en réseau avec les spécialistes

Dans le méme sens, les peurs sur le travail en réseau avec les spécialistes ont permis la
préconisation de treize précautions. Pour les participants, il faut « valoriser la relation entre
médecin géneraliste et spécialiste », en établissant « un lien direct entre le spécialiste et le
généraliste (par exemple par e-mail) » (proposé deux fois). Inscrire le médecin « dans un
réseau » de soin ( le terme « réseau » a été proposeé trois fois ; le terme « groupe » deux fois ;
« étre en relation » une fois) et donc « améliorer la coordination ». Pour cela, ils proposent
que les médecins généralistes prennent un «avis systématique du spécialiste » pour le
diagnostic, et souhaitent «rendre obligatoire la transmission des comptes-rendus en

possession du spécialiste vers le médecin traitant dans un délai d'une semaine ».

Pour rassurer les patients, les participants ont proposé de « montrer au patient que les

médecins (généralistes et spécialistes) sont du méme avis »
Par ailleurs, ils demandent aux hdpitaux de « tenir a jour les annuaires ».
3. Relationnel

Pour limiter les peurs liées aux réactions du patient face a ’annonce, les participants ont émis

douze précautions.

“Une demande a été faite au participant pour avoir ces vidéos : Non répondu a ce jour.
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Le médecin géneraliste doit « recontacter régulierement le patient ». Lors des consultations, il
doit «parler avec ses patients » pour instaurer un «climat de confiance entre les deux
protagonistes » sans réaliser un long monologue (« laisser les patients s’exprimer », « laisser
la conversation ouverte »). « Si nécessaire, le médecin généraliste signale qu’il n’est pas la
pour juger », il « explique en détail le pourquoi de chaque médicament prescrit » et doit « oser
dire qu’il ne sait pas quelque chose ». Enfin, les participants ont proposé de « réserver les

certificats et les renouvellements au médecin recours ».

Les autorités de santé ont pour missions d’ « instaurer une visite de synthése plusieurs fois par
an » pour les patients atteints de maladies chroniques, graves, invalidantes et potentiellement
fatales, de «valoriser la capacité d’adaptation du médecin généraliste aux attentes du
patients » et, comme dans le plan cancer, ils ont demandé de créer et « diffuser au plus vite le

parcours personnalisé de soin au patient ».
4. Disponibilité du généraliste (et aspect financier)

Méme s’il s’agit d’une peur importante, seulement deux précautions vont dans le sens
d’augmenter la disponibilit¢ des médecins généralistes : la premiere, « augmenter le nombre
de médecins généralistes » via le ministere de la santé, la deuxiéme, « s’adapter a la demande

du patient » via le médecin généraliste.

Pour que les médecins généralistes prennent un peu plus de temps pour s’adapter au patient,
ils préconisent d’ « instaurer un temps dans l'activit¢ du médecin généraliste reconnu et

rémunéré » (et « majorer la rémunération de la consultation d’annonce »).
5. Aide pour le médecin généraliste

La surcharge de travail et le manque de connaissances des médecins généralistes ont motivé
les participants a proposer des aides pour le médecin traitant. Elles sont variées : il peut s’agir
d’aides provenant des autorités de santé, d’aide humaine ou de conseils techniques pour

améliorer les annonces pendant 1’accompagnement du patient.
Aide par la caisse primaire d’assurance maladie (CPAM) et les autorités de santé :

-« Mettre a disposition des flyers de la CPAM chez les médecins généralistes »*

* Flyer de la CPAM : le participant parlait des autorités de santé telles que la haute autorité de

santé, 1’institut national de veille sanitaire. ..
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-« Creer une adresse mail « annonce » pour les médecins généralistes »

-« Creer un site spécifique et national pour permettre aux patients de poser des
questions et avoir des réponses »

- Informer les généralistes sur les disponibilités de soins localement (soins de suite,

rééducation...) par I'ARS
Aide humaine :

-« Etre accompagné d'un psychologue » pendant les consultations
-« Supervision du médecin généraliste par des professionnels »
- Aide des associations de malades :
o «proposer systématiqguement aux patients de se mettre en contact avec des
associations de malades »
o «faire connaitre les associations de malades aux médecins traitants et
spécialistes a I'aide de flyers, courriers, plaquettes... »
o « faire connaitre les associations de patients aux pharmaciens sous un format
trés pratique »

-« Proposer une psychothérapie du médecin »

Conseils techniques pour les médecins généralistes :

« donner les résultats d'examens » au patient

regrouper les consultations par pathologie (« se donner une journée par pathologie »)

« proposer une médecine alternative douce »

respecter 1’« annonce en trois temps »
Aide humaine :

- voir la famille (« organiser une consultation avec la famille »)

6. Dossier médical
Trois précautions parlent du dossier médical.

Les spécialistes, aprés leurs consultations, doivent transmettre au généraliste un compte
rendu. Les participants proposent « que le patient vérifie, dans les 15 jours suivant, que le

médecin traitant a bien recu le compte rendu du spécialiste afin de prendre rendez-vous ». Les
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médecins généralistes « établissent un dossier COMPLET personnel pour chaque patient ». IIs

demandent enfin que 1’ « acces au dossier médical soit plus simple pour le patient ».
7. Infirmier diplomé d’Etat (IDE) pour assister le médecin généraliste

Méme s’il s’agit d’une aide pour le médecin généraliste, nous avons créé un theme spécifique
pour la place d’un IDE pour assister le médecin généraliste car il est déja présent dans le plan

cancer et il regroupe trois verbatim.

Les participants demandent a I’ARS de « créer un poste d’IDE clinicien(ne) pour assister le
médecin généraliste ». Le groupe de France parkinson rappelle que cela existe en Angleterre
pour cette maladie neurodégénérative : « mettre a disposition du patient une infirmiere
disponible («parkinson nurse ») qui serait présente lors de I’annonce du diagnostic, et
pourrait ainsi répondre aux questions du patient ». Si ce poste d’IDE est créé, ils conseillent

aux généralistes de réaliser « une concertation avec d'autres soignants et la famille ».
4.3.2. Les moyens et stratégies

De méme que pour les peurs, les participants ont, a partir des attraits, défini des

préconisations pour valoriser les attraits. Nous les avons réunies par themes.
Les themes des moyens et stratégies :
1. Formation du médecin généraliste :

La formation des médecins généralistes a suscité huit moyens et stratégies. Les participants
ont encore insist¢ sur l’importance de la «formation médicale continue » via les

« enseignements post-universitaires » et « diplémes universitaires ».

Les participants ont préconisé que les médecins généralistes participent « aux groupes de
supervision » et «aux évaluations des pratiques professionnelles » sur I’annonce et
I’accompagnement, ainsi qu’ « aux journées nationales des associations de malades (ex :

France Parkinson) ».

L’éducation thérapeutique et la formation a cette thérapeutique a ét€¢ mise en valeur par deux
moyens et stratégies : « éducation thérapeutique » et « formation a 1’éducation thérapeutique

du patient ».
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2. Travail en réseau avec les spécialistes

Le travail avec les autres acteurs de santé a été signalé par deux préconisations. Les
généralistes devraient, selon les participants, « travailler avec les différents acteurs de santé ».
Pour confirmer le diagnostic et rassurer le patient, il faudrait « mettre en place un deuxiéme

avis sur le diagnostic par un médecin spécialiste ou généraliste ».
3. Relationnel

La connaissance du médecin généraliste par le patient et du patient par le médecin ainsi que la
médecine de proximité, sont des attraits forts pour que le médecin généraliste soit recours
principal du dispositif d'annonce et d'accompagnement. Pour valoriser ces attraits, les

participants ont suggéré quinze moyens et stratégies de mise en ceuvre.

Les médecins généralistes doivent « étre a I’écoute » (« prendre le temps d’écouter » cité
deux fois), « avoir de I’empathie », « créer une relation de confiance avec un bon accueil, le
sourire », « oser la Vérité », « étre sincere », « utiliser les bons mots face a chaque patient »
et «s’adapter au patient dans sa communication », « S'autoriser un contact physique »,
« s'autoriser un changement de cadre », «se rendre disponible physiquement et
psychologiquement » et « voir et revoir le patient ». Il s'agit d'un temps de « partage entre le

médecin généraliste et le patient ».

Les autorités de santé doivent : « favoriser I'installation de medecins jeunes pour que la

relation patients / médecins dure longtemps ».
4. Disponibilité du généraliste (et aspect financier)

De méme, les attraits sur la médecine de proximité ont été fortement commentés par les

participants. Il s'agit selon eux d'un attrait fort qui mérite certains perfectionnements.

Les médecins généralistes doivent étre encore plus disponibles (« plus de disponibilité du
médecin traitant »). Pour cela, dés le début de la maladie, les participants préconisent de
« planifier le suivi a moyen et long terme » (« programmer des consultations de suivi ») ;
planification qui se décide avec le patient (« décision avec le patient de la périodicité des
consultations ») de facon réguliére (« consultations réguliéres »). Par ailleurs, ils demandent
aux médecins généralistes d' « étre ponctuels », de « ne pas montrer qu'ils sont pressés ». Il
doit « montrer sa disponibilité », étre présent par un simple coup de teléphone (« présent

fréquemment, passer un coup de téléphone ») « télécommunications » (« consultations moins

41



cadrées »). Le temps de ces consultations doit étre allongé (« prévoir un temps de consultation

plus long »).

Tout cela passe par une « revalorisation de la consultation d'annonce » qui est chronophage
pour le meédecin généraliste (« créer une tarification spéciale pour les consultations post-

annonce qui seraient évaluées a 30 mn environ, 15 jours apreés I'annonce du diagnostic »).
5. Aide pour le médecin généraliste

La surcharge de travail et le manque de connaissances des médecins généralistes ont motivé
les participants a proposer des aides pour le médecin traitant. Elles sont variées. Il peut s’agir
d’aides provenant des autorités de santé, d’aide humaine ou de conseils techniques pour

améliorer les annonces pendant I’accompagnement du patient.

Aide par la CPAM et les autorités de santé :

« Valorisation du dossier médical partagé »

« Favoriser la création des maisons de santé pluri-professionnelles » (cité trois fois)

« Creation d'un dispositif d'écoute »

Aider le médecin genéraliste a « avoir un bon carnet d'adresses »
Aide humaine :

-« Proposer au patient d'en parler a son entourage proche »
- Valorisation de I' « éducation thérapeutique du patient » (cité deux fois)
- Que le médecin généraliste «demande systématiqguement la participation a

I'accompagnement de la personne de confiance »
Conseil technique :

-« Organiser un temps dédié »

-« Instaurer des objectifs pour que le patient voie une évolution positive »
Conseil pour le patient :

-« Le patient ne doit pas sous-estimer ses difficultés »
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4.3.3. Les bonnes pratiques
Les themes des bonnes pratiques :
1. Formation du médecin généraliste :

La formation du médecin généraliste est, la encore, un theme qui a suscité des préconisations.
Les participants proposent de «former les étudiants en médecine sur 1’annonce et
I’accompagnement » (proposé deux fois), «former les médecins a la communication

(faculté) », ainsi que de réaliser « un stage dans I’humanitaire, le bénévolat ».

Une fois le médecin installé, ils préconisent des «enseignements post universitaires »
(proposé deux fois) , «une participation aux groupes Balint » et des «échanges entre
confreres ». Ces formations continues ont pour objectif d’apprendre aux médecins
généralistes & « dire non », a « se former a I’analyse de pratiques » et a « connaitre la loi en
particulier sur la fin de vie ». Pour finir, ils proposent de « créer des réunions éthiques lors des

enseignements post-universitaires ».
2. Travail en réseau avec les spécialistes et les autres professionnels de santé

Le travail en réseau avec les spécialistes ou les autres professionnels de santé a permis la
préconisation de trois bonnes pratiques. Les participants ont souligné 1’importance de la
réalisation de « staffs entre les différents professionnels de santé (une fois par mois) », du
travail en équipe et de la « multidisciplinarité ». Par ailleurs, du fait que le généraliste est

débordé, ils préconisent de « savoir déléguer » les taches qui peuvent 1’étre.
3. Relationnel

Les participants ont travaillé sur les bonnes pratiques liées aux tentations de réactions
inadaptées du patient face a 1’annonce. Ils ont émis dix préconisations afin d’éviter ces

comportements.

Les préconisations touchent principalement le médecin généraliste. Il doit perfectionner son
attitude devant les patients (« travailler son mental pour accueillir le patient », « s’adapter au
patient », le « réconforter » et « rester discret »). C’est a Iui d’ « expliquer chaque étape au
patient » afin de le «rendre acteur de son parcours ». Si nécessaire, il doit « mettre des
barriéres », « mettre des regles pour ne pas étre abusé par le patient ». Enfin, il doit « étre

désintéressé » (par rapport aux biens matériels du patient).
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Le patient, quant a lui, doit faire « reformuler le médecin en cas d’incompréhension : pourriez

vous me le redire en francais ? ».
4. Disponibilité du généraliste

Cing bonnes pratiques a propos de la disponibilité du médecin généraliste et de sa proximité
avec le patient et son entourage ont été élaborées a partir des tentations du médecin

géneraliste ou du patient.

Le médecin généraliste doit a nouveau «organiser son emploi du temps ». En effet, les
patients et les médecins généralistes estiment qu’il faudrait que les médecins traitants
respectent mieux leurs horaires (« respect de la vie en société en respectant les horaires »), et
qu’ils laissent «des plages horaires libres pour les consultations d’annonce et
d’accompagnement ». Par ailleurs, les participants ont proposé que le médecin généraliste

« organise des visites a domicile, des visioconférences ».

Le médecin généraliste étant appelé médecin de famille, les participants proposent que le
médecin recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement « sollicite la

famille ».
5. Aide pour le médecin généraliste

Les tentations du patient et du médecin généraliste sur la fuite ou le non respect du dispositif
d’annonce et d’accompagnement, ont motivé les participants a proposer des aides pour le
médecin traitant. De méme que pour les peurs et les attraits, les aides ont été triées en

fonction de leur type.

Aide par la CPAM et les autorités de santé :

« Organiser des conférences grand public » pour les patients atteints de maladies

graves

-« Creation de campagnes de publicité nationale » pour I’éducation des patients

-« Education du patient » et « des parents » : « éducation civique » a 1I’école

-« Mettre en place un numéro rouge en cas d'urgence pour orienter vers un spécialiste
capable de répondre a cette urgence »

-« Informer les patients sur le colt de la santé », « noter le prix des médicaments sur les

boites pour responsabiliser le patient »

-« Diffuser la connaissance des réseaux existants aupres des medecins et patients »
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-« Inciter le patient a créer son dossier médical partagé »
- «Organiser des supports a l’usage du patient (flyers) », apporter un «support
d'information sur la pathologie »

Aide humaine :
-« Resituer la place du patient avec des rencontres soignants / soignes »
Conseil technique :

- «Double ligne téléphonique pour le médecin généraliste : personnelle /
professionnelle »

-« Suivre le protocole (de I'entretien) »
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Figure 7: Nombre de préconisations en fonction du théme pour les précautions, moyens

et stratégies et bonnes pratiques
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5. Discussion
5.1. Validité de I’étude
5.1.1. La méthodologie

Cette méthodologie me parait novatrice, en effet ma recherche bibliographique n’a pas
retrouvé d’autres études de médecine générale avec la technique du PAT-miroir®. Elle a,
toutefois, été utilisée pour le travail sur la fin de vie de ’ERER-Picardie en 2013-2014 dans :

« Penser et vivre la fin de vie a domicile ».
5.1.1.1. Les points forts
I. Le miroir

Le premier point fort de cette méthode est le miroir, « se mettre a la place de ... ». 1l fonde
des relations humaines de qualité. Il me semble important, pour réaliser un projet concernant
plusieurs parties, de savoir se mettre a la place de ’autre. J’ai remarqué que les participants
ont eu des difficultés a changer de point de vue (patient-meédecin). lls ont, malgré tout, réussi
a trouver une peur, un attrait et une tentation pour chaque protagoniste. lls ont finalement

apprécié ce décalage et 1’ont trouvé constructif.
I1. Participants interroges

Le second point fort du PAT-Miroir® est le fait d’é¢tudier en méme temps les points de vue
des deux grands protagonistes du dispositif d’annonce et d’accompagnement : le médecin

généraliste et le patient.
I11. Préconisations

Le troisieme point fort est la création en équipe des préconisations. Le DIAPASON permet
aux participants, en quelques heures, d’établir a partir des peurs, attraits et tentations, des
plans d’actions afin d’améliorer la prise en charge des patients. Dans notre étude, grace aux
301 verbatim, les participants ont, en equipe, propose 5 plans d’actions pour que le médecin

généraliste puisse étre recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement.
IV. Rapidité

Un autre point fort de cette technique est la rapidité de sortie des verbatim. Elle ne laisse que

peu de temps pour la discussion en équipe, mais permet d’aller rapidement vers le concret. La
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notation est aussi rapide car elle est individuelle. Les préconisations sont un peu plus longues

car elles sont déterminées en groupe.
V. Une méthode attractive

Les participants ont trouvé que la technique du DIAPASON était attractive. En effet, si les
participants sont bien encadrés, ils s’étonnent de la quantité de travail réalisée sans qu’ils aient

eu I’impression de travailler.
5.1.1.2. Les faiblesses
I. Un seul verbatim par participant

Les participants restent limités a une peur, un attrait et une tentation par point de vue. Si un
participant pense a plusieurs peurs ou attraits ou tentations, il ne peut indiquer que 1’élément
qui lui semble le plus important. Nous butons ici sur un biais, du fait que 1’on ne sélectionne

que les grandes peurs, attraits et tentations.
Il. Encadrement des participants

Une difficulté de cette méthodologie est 1’encadrement des participants. J’ai noté que
réguliérement, ils ont tendance a parler de leur vécu et & argumenter leurs propos, ce qui
rallonge le temps des réunions. De ce fait, ces derniéres n’ont pas pu aboutir a toutes les

préconisations.

Malgré ma formation a cette méthodologie et I’encadrement par C. Machu, un professionnel

de la technique DIAPASON®), certaines réunions furent difficiles.
I11. Difficulté avec le terme ‘tentation’

Ce point faible vient de I’incompréhension quasi constante du terme ‘tentation’ par les
participants. Malgré les multiples tentatives et les exemples donnés a chaque réunion, au
moins un des participants a classé une peur ou un attrait dans la catégorie tentation. Cette

difficulté nécessite la vigilance des organisateurs.
IV. Méthodes diverses

L’une des faiblesses de 1’étude est une certaine diversité dans les méthodes utilisées pour
questionner les participants. Méme si globalement, tous ont exprimé les peurs attraits et

tentations puis des préconisations, les groupes Parkinson et du 17 mars n’ont pas Suivi
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exactement la méme méthode. Certains ont saisi 1I’opportunité d’exprimer plusieurs peurs,

attraits ou tentations ; d’autres, non.
5.1.2. Les autres biais
5.1.2.1. Biais de recrutement

Tous les participants a 1’enquéte sont des volontaires. Ils ont été recrutés par entretien oral
avec explication de la méthodologie et de 1I’objectif de 1’étude. Si certains s’y sont prétés de

bonne grace, d’autres ont refusé au motif d’un manque de disponibilité.
5.1.2.2. Biais de classement

Le classement des données rassemblées par 1’enquéte trouve sa source dans le travail des
initiateurs du projet (membre de I’ERER Picardie et moi-méme). Il comporte une part de
subjectivité liée a nos sensibilités propres, qui, je le pense sincérement, n’entache pas la

pertinence de notre travail.
5.1.3. Puissance de I’étude

Malgré toutes nos demandes pour en recruter, le nombre de participants a cette étude est
faible ; seulement 14 médecins généralistes, 4 professionnels de santé non médecins et 34

patients ont accepté d’étre interrogés.

Cependant, nous constatons que grace a cette méthode, une saturation de données se révele

rapidement, ce qui permet de construire rapidement des analyses d’une grande acuité.
5.2. Résultats

Cette étude commandée par I’ARS Picardie avant de mettre en place un dispositif d’annonce
et d’accompagnement pour les patients présentant une maladie grave, incurable, handicapante
autre que le cancer, a tout d’abord montré I’importance de la question puisqu’elle a permis de

rassembler 301 peurs, attraits et tentations permettant d’établir 164 préconisations .

Notre question centrée sur la place du médecin généraliste dans ce dispositif d’annonce et
d’accompagnement met bien en évidence les difficultés mais aussi les atouts pour que ce

dernier soit le recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement.
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5.2.1. Les difficultés

L’étude pointe d’abord la difficulté pour le médecin généraliste d’étre le recours principal du
dispositif d’annonce et d’accompagnement, vu le risque du manque de temps, de compétences
(en particulier sur les maladies graves et pour 1’annonce) ainsi que les éventuelles difficultés

relationnelles entre les professionnels de santé.

En temps que jeune généraliste, la peur qui me semble la plus importante est celle du manque
de connaissances du médecin généraliste (peurs qui ont été rapportées a la fois par les patients
et les médecins généralistes). En effet, les médecins de famille ne peuvent pas tout savoir sur
toutes les pathologies. C’est d’ailleurs pourquoi ils ont recours aux spécialistes des que cela

leur parait nécessaire.

De méme, la peur du manque de temps du médecin généraliste est tout a fait légitime. Les
médecins généralistes travaillent en moyenne 52 a 60h par semaine [16]. En commencant a
remplacer des médecins généralistes, je me rends compte de la quantité de travail de mes
confréres. Il me parait difficile d’augmenter la charge de travail de ces derniers. En paralléle
de ce manque de temps, il faut souligner que le nombre de médecins généralistes baisse. Entre
2007 et 2016, selon les chiffres publiés le 2 juin 2016 par le conseil national de I’ordre des
médecins, le nombre de médecins généralistes a baissé de 8.4% [17]. lls prédisent qu’en 2025,

la France aura perdu un généraliste sur quatre dans la période 2007-2025.

Enfin, le travail pointe les possibles difficultés relationnelles entre généralistes et spécialistes.
Les participants (patients ou médecins) ont mis en avant ce risque. Aujourd’hui, les
généralistes peinent pour recevoir les comptes rendus de consultation des médecins
specialistes. Un patient participant a 1’étude a expliqué que son spécialiste envoyait ses
comptes rendus de consultations quelques mois plus tard, ce qui génait le médecin généraliste

dans son discours avec son patient et dans la réalisation de son ordonnance.
5.2.2. La relation médecin malade

Les patients et les soignants sont d’accord pour mettre en avant certains attraits. La majeure
partie des attraits mis en avant par les participants est en rapport avec la relation de confiance
entre le généraliste et son patient (la relation médecin malade, la connaissance du patient par
le médecin et du médecin par le patient). Cette relation permet une annonce et un
accompagnement personnalisé de la maladie, ce qui n’est pas le cas chez un spécialiste que

1’on n’a pas encore vu.
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La relation entre le medecin généraliste et son patient est unique. Le généraliste connait le
patient dans une certaine globalité. Non seulement au niveau medical (antécédents, maladies
en cours, traitements), mais aussi aux niveaux social, professionnel et familial.
Réciproquement, le patient connait son medecin géneraliste, parfois depuis des années sans
pour autant avoir eu de graves problemes de santé. Pour ma part, il me parait plus facile de se
livrer a son généraliste que 1’on connait de longue date qu’a un autre professionnel de santé
qui nous est inconnu quelles que soient les compétences et I’humanité de ce dernier. Dans le
guide « annonce et accompagnement d’une maladie chronique » de I’HAS, nos autorités de
sant¢ mettent en avant D’importance du médecin généraliste dans 1’annonce et
I’accompagnement « L’annonce par le médecin traitant est donc a privilégier car celui-Ci a en
regle générale la meilleure connaissance du patient et de ses proches. Il est le plus @ méme
d’adapter ’annonce a la capacité de son patient a 1’entendre, souvent sur plusieurs
consultations, de tenir compte des interactions avec les proches du patient ». lls notent quand

méme une difficulté quand le médecin de famille et son patient sont « trop proches ». [12]

De méme, I’importance que nous attachons a la proximité et la disponibilité valorise la
relation privilégiée avec le médecin généraliste. En temps que médecin de premier recours et
responsable de la continuité des soins (deux fonctions principales du médecin généraliste), la
proximité et la disponibilité sont indispensables, en particulier dans les campagnes reculées ;
le généraliste est, pour certains patients qui ont du mal a étre véhiculés, le seul référent. J ai
été surpris de voir que la disponibilité du médecin généraliste par rapport au spécialiste soit si
peu abordée (5 verbatim dont les notes sont comprises entre 5.3 et 6.5) alors que le médecin
généraliste peut facilement voir et revoir ses patients. Cet attrait a probablement été masqué
par la peur du manque de temps du médecin généraliste qui semble, aux yeux des participants,
plus importante que sa disponibilité. De plus, comme les participants ne pouvaient donner
qu’un attrait par point de vue, ils ont peut-étre trouvé cela secondaire par rapport aux autres
attraits cités. Pourtant, c’est selon moi, un attrait fort pour le patient que de pouvoir étre revu

rapidement apres 1’annonce d’un diagnostic et pendant I’accompagnement de sa pathologie.

La relation médecin malade en médecine générale a été étudiée par MC Dedianne. Lors de sa
these [18], elle s’est penchée sur les critéres de qualité de la relation médecin malade, vue par
les patients en médecine générale. De nombreux critéres issus de son étude ont été exprimés
par nos participants. Tout d’abord, au niveau de la relation affective lors du choix du médecin
traitant par le patient, le « paternalisme », la confiance et le partenariat, le bon « contact » et le

cabinet « accueillant », la franchise et la vérité ainsi que la prise en compte des éléments de
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vie par le médecin géenéraliste (prise en charge globale). Puis, dans les criteres de techniques
de communication par 1’écoute et I’invitation au suivi. Enfin nos participants ont souligné
aussi I’importance de la ponctualité, de 1’accessibilité, la disponibilité et le travail en groupe.
Tous ces criteres semblent importants a prendre en compte lors de la création du dispositif

d’annonce et d’accompagnement.
5.2.3. Valorisation de la médecine générale

Un atout majeur signalé par les participants est la valorisation du médecin généraliste. Cet
attrait a été souligné par les médecins mais aussi les non médecins participants a 1’étude. 11
semble exister aujourd’hui un manque de reconnaissance de la spécialité « meédecine
générale ». Dans 1’étude Epuisement professionnel chez les médecins généralistes de ville
[19], les médecins interrogés évoquent, parmi les raisons avancées, celle de voir leurs

compétences remises en causes par des patients (en plus des contentieux judiciaires).

5.2.4. Les dérives

Enfin, les nombreuses tentations montrent d’autres difficultés a prendre en compte dans le
futur dispositif d’annonce et d’accompagnement. Le médecin généraliste peut mettre en
danger la relation avec son patient en refusant le dialogue. Cette tentation légitime a été mise
en avant par ’HAS dans son guide « Annoncer une mauvaise nouvelle » [8], qui a pour
vocation d’aider le soignant a annoncer une maladie grave. Elle est liée aux peurs du médecin
(peur de la maladie et de la mort, d’étre désapprouvé, de faire mal, peur des réactions
émotionnelles, d’un sentiment d’impuissance, de culpabilité). Le guide évoque les principaux
mécanismes de défense du soignant qui annonce une maladie grave dont certains ont été

signalés par les participants a 1’étude :

- Larationalisation : le patient a peur du « vocabulaire trop technique, complexe » ;

- Fausse remise en confiance : « rassurer mais se rendre compte que 1’état du patient se
dégrade » ;

- Banalisation : « le médecin minimise la situation » 5.5/10 ;

- Mensonge : « mon médecin ne me dit pas la vérité » 5.83/10, « cache la véritée » 8/10.

Par ailleurs, la tentation du médecin généraliste d’étre le seul référent semble contestable
méme si elle est importante pour nos participants. 1l semble difficile que le médecin traitant
souhaite devenir le seul référent alors que notre étude montre comme principale peur : le

manqgue de connaissances du généraliste ; peur évoquée par les patients mais aussi par les
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médecins. Cette peur mise en avant par des médecins traitants, montre bien que les médecins

généralistes ont besoin des spécialistes.

Selon les participants, le patient peut mettre en danger la relation médecin malade par sa
réaction face a I’annonce. Cette réaction est 1égitime et fait partie de son « deuil » de 1’état de
sant¢ sans maladie. La réaction des patients a I’annonce de la maladie a, la aussi, été étudiée
notamment par M. Ruszniewski [20]. Elle a mis en avant 1’isolement, le déplacement, la

projection agressive, la régression et le déni.

Dans 1’étude, les participants ont pointé parmi les tentations 1’agressivité, le harcélement et la
manipulation ; ainsi que la «tentation du déni » pour le patient. Dans les peurs, ils ont
souligné la régression (autolyse). L’isolement et le déplacement semblent dans notre étude

étre moins importants.

Pour finir, la tentation « je peux le contacter des que je vais mal » a obtenu la note de 10/10.
Méme si elle n’a été que peu décrite par les participants, ils ont tous donné la note maximale
pour ce verbatim. Il faut cependant prendre en compte le fait que le patient peut devenir

harcelant voire agressif en réaction a I’annonce.

5.2.5. Plans d’action

En fin de compte, le médecin généraliste semble avoir un role important dans 1’annonce et
I’accompagnement des maladies chroniques non cancéreuses, mais il ne semble pas evident
qu’il soit le mieux placé pour devenir le recours principal de ce dispositif. La décision de
créer le dispositif autour du médecin généraliste revient aux autorités de santé. Si elles
décident de le placer comme recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement,
I’étude propose, afin d’améliorer la qualité de prise en charge des patients atteints de maladies

chroniques, un plan d’action en cinq axes :

1. Former les médecins généralistes a ’annonce et a I’accompagnement, ainsi qu’aux
maladies chroniques graves

Ameliorer le travail en réseau avec les autres professionnels de santé

Valoriser le relationnel entre médecins généralistes et patients

Aider les généralistes a se rendre disponibles

o ~ N

Aider le médecin généraliste pour 1’annonce et I’accompagnement

e Par les autorités de santé
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e Par des aides humaines
e Par des aides techniques

e Par des aides pour le patient
Axe 1 : Formation

La formation des médecins généralistes s’avére €tre un point essentiel pour qu’ils puissent
étre recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement. Notre étude a montré
qu’ils avaient besoin de formations a travers 36 préconisations. Toutes les réunions ont mis
en avant le manque de formation des médecins genéralistes sur les maladies graves mais aussi
sur la technique d’annonce et le relationnel. Au niveau relationnel, ce besoin de formation est
conforté par le travail de thése de J. Vivier sur la formation des médecins généralistes a
I’annonce [21]. Il a montré en interrogeant des médecins généralistes que 11 sur 15 ne sont
pas satisfaits de leurs formations en communication. La différence avec notre étude est que
nous avons aussi interrogé des patients qui soulévent le manque de formation de leurs

médecins.
Axe 2 : Travail en réseau

Le travail en réseau avec les spécialistes et les autres professionnels de santé a soulevé 19
préconisations. Les participants ont fait part de leur attachement aux réseaux de santé qui sont
a valoriser par les autorités de santé. Certains participants ont insisté sur I’importance de la
transmission des informations entre spécialistes et genéralistes. Nous pouvons noter que ces
préconisations sur la transmission des comptes-rendus vont toutes dans le sens « spécialiste
vers généraliste », mais la transmission des informations connues par le généraliste aux
spécialistes n’a pas été abordée. Une préconisation fait 1’objet d” « établir un lien direct entre
le spécialiste et le généraliste ». Cette préconisation semble bien résumer les probléemes de
communication existants encore aujourd’hui entre les généralistes et les spécialistes. A
I’heure d’internet et du monde connecté, les médecins échangent par téléphone uniquement en
cas d’urgence. Le reste se faisant par comptes-rendus de consultation « revenant parfois des

mois apres » a noté un participant...

Dans le cas du cancer, différents acteurs médecins hyperspécialisés (cancérologue,
chimiothérapeute, chirurgien, radiothérapeutes, pharmacologues) et autres professionnels de
santé doivent partager leurs connaissances pour proposer un projet de soin personnalisé lors

d’une RCP. Or il semble que les medecins généralistes ne sont pas présents a ces réunions.
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Pourquoi ne sont-il pas présents pour prendre les décisions importantes pour leur patient ?
Est-ce par faute d’intérét ou de temps ? Dans le dispositif d’annonce et d’accompagnement,
les médecins généralistes, en tant que recours principal, devraient pouvoir discuter facilement

avec les différents specialistes pour prendre au mieux en charge les patients.
Axe 3 : Relation médecin malade

Le troisiéme plan d’action est de valoriser le relationnel entre le médecin généraliste et le
patient, voire son entourage. Les participants ont réuni 37 préconisations pour améliorer cette
relation. L’annonce a déja été étudiée par I’HAS dans son guide « Annonce et
accompagnement du diagnostic d’un patient ayant une maladie chronique » en février 2014
[12]. Ce guide explique comment un médecin de premier recours confronté a I’annonce, doit
se préparer et annoncer un diagnostic grave. De nombreuses idées du guide de I’HAS ont été

exprimées par les participants de notre étude.

Les médecins doivent préparer le plan personnalisé de soins avant 1’annonce du

diagnostic afin de le « diffuser au plus vite ».

- La disponibilité du médecin généraliste a aussi €té mise en avant. Il doit
systématiquement proposer d’autres consultations de suivi (« instauration des visites
de synthése plusieurs fois par an », « recontacter réguliérement le patient », « voir et
revoir le patient »).

- L’écoute et la réceptivité ont été soulignées par nos participants (« laisser le patient
s’exprimer », « étre a 1’écoute », « parler avec ses patients »). Pour la réceptivite, les
participants ont trouvé que c’était aux patients de dire qu’ils n’avaient pas compris.

- Lors de la consultation d’annonce, le guide de I’HAS signale qu’il faut évoquer les
possibilités de recours a différents médecins spécialistes, pour le diagnostic mais aussi
pour aider le patient dans le processus d’appropriation de son diagnostic. Dans 1’étude,
les participants ont demandé un « avis systématique du spécialiste ».

- La proposition pour le patient d’aller chercher des informations aupres d’autres
sources a été recommandée lors des préconisations des aides pour le meédecin
généraliste : « flyers de la CPAM », « se mettre en contact avec les associations de
patients ».

- La discussion des aides possibles n’a pas ét¢é commentée par les participants durant

I’étude.
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Il est intéressant de noter que les préconisations sur la relation médecin-patient sont, pour la
plupart, des préconisations concernant le médecin généraliste. Selon nos participants, pour
améliorer la relation médecin-malade, il faut que les médecins se forment aux relations
humaines. Néanmoins, la relation humaine étant fondée sur 1’échange entre deux individus, y

aurait-il un intérét a former les patients ?
Axe 4 : Disponibilité

Le quatriéme plan d’action est d’aider les généralistes a se rendre disponibles (il a réuni 23
préconisations). Tout d’abord, les participants a 1’é¢tude demandent aux autorités de santé
d’augmenter le nombre de médecins généralistes. En effet, si nous souhaitons une médecine
humaine ou chaque soignant prend le temps d’écouter et d’expliquer, il semble important de
diminuer la charge de travail des généralistes. Cela passe inévitablement par une

augmentation du nombre de généralistes et une facilitation de leur installation.

Ensuite, les participants demandent aux médecins généralistes de montrer leur disponibilité.
Cela passe pour nos participants par la ponctualité, la planification du suivi et I’appel aux
patients pour prendre de leurs nouvelles. Le fait d’appeler un patient souffrant pour prendre
des nouvelles est un acte « gratuit ». Cet acte montre 1’investissement du professionnel de
santé dans la maladie du patient et rappelle a une personne qu’il n’est pas juste un « client »

mais un « patient » & qui pense le medecin de famille hors de ses consultations.

Pour la « ponctualité », 1’étude de MC Dedianne [18] rappelle que les patients demandeurs
d’écoute comprennent que le médecin puisse prendre du retard (un quart d’heure a une demi
heure) mais souhaite qu’une phrase d’excuse se transforme en explication si le retard atteint

au moins une demi-heure.
Axe 5 : Aider les généralistes

Enfin un dernier plan d’action proposé par les participants est d’aider le médecin genéraliste
dans sa tache de recours principal. Ils ont défini 43 préconisations pour aider le médecin

généraliste s’il devient recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement.

Parmi les demandes faites aux les autorités de santé, certaines paraissent aller dans le sens
global de 1’étude. Sur la proximité et la disponibilité, les participants leur demandent
d’ « informer les médecin sur les disponibilités de soins locales » (afin qu’ils aient « un bon

carnet d'adresses »), « diffuser la connaissance des réseaux existants auprés des médecins et

55



patients ». De méme, ils expriment I’importance de valoriser les maisons de santé
pluriprofessionnelles. Ces sollicitations montrent 1’attachement des patients et médecins
généralistes aux petites structures locales. Ensuite, sur 1’écoute et la recherche d’information
pour les patients, les participants insistent sur la « création d’un dispositif d’écoute », « la
création de conférences grand public » ou de «campagnes d’éducation a la santé » et

« civique ».

Les participants ont aussi avancé I’importance de I’humain et des aides humaines. Parmi ces
préconisations, ils proposent de promouvoir la place des associations de patients dans
I’accompagnement des maladies graves, invalidantes. Il n’est pas ¢étonnant de noter
I’importance des verbatim en rapport avec les associations de patients puisque 18 de nos
participants sont issus de 1’association France parkinson. Par ailleurs, ils ont préconisé une
« psychothérapie du médecin » et qu’il soit «accompagné d’une psychologue » pour
I’annonce. Ces deux verbatim insistent sur I’importance de la prise en charge psychologique
lors de I’annonce (pour le patient mais aussi pour les médecins). Enfin deux préconisations
ont été établies sur I’entourage (« la famille ») et la participation aux consultations de la
personne de confiance. La participation de ses proches va aider le patient a surmonter

I’épreuve qu’est sa maladie.

Les participants ont proposé des aides techniques pour le généraliste afin d’améliorer
I’annonce et I’accompagnement des maladies graves. Ils demandent aux praticiens de donner
plus d’objectifs afin que le malade percoive une amélioration et donc de donner les résultats
des examens et de 1’aider a les comprendre. Deux tables de participants ont exprimé leur
attachement au protocole d’annonce : « Suivre le protocole (de I'entretien) » et respecter
I’«annonce en trois temps ». Les trois temps sont issus du plan cancer (I’annonce du
diagnostic, la proposition d’une stratégie thérapeutique et la mise a la disposition du patient de
toute une équipe soignante). Néanmoins, il me semble plus important d” « humaniser » et de

« personnaliser » plutdt que de « protocoliser ».
5.3. Analyse des réunions de médecins comparées aux réunions des non médecins

J’ai voulu savoir s’il existait ou non une différence entre les dires des tables de patients et

celles des médecins généralistes interrogés.

Il n’existe pas de différences entre les deux groupes de protagonistes étudiés sauf pour deux

themes. La «tentation » économique du médecin généraliste n’a pas été abordée par les
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médecins (sur 3 verbatim: 2 par des tables de patients et 1 par la table des autres
professionnels de santé) cela a-t-il été mis de coté par les médecins genéralistes car ils
trouvent cela secondaire ? De méme, la fin de vien’a été abordée que par les médecins
géneralistes de la réunion a Chaulnes avec 3 verbatim. Lors de la réunion, la fin de vie a été
présente lors des discussions hors travail et il n’est pas étonnant de constater que ce point a été

noté a plusieurs reprises lors de la réunion.

Les deux différences portent sur des themes peu abordés (seulement trois verbatim), il serait

intéressant de voir si en interrogeant plus de personnes ces différences persisteraient.

Pour la fin de vie, elle n’a été abordée qu’a la réunion a Chaulnes. Les participants étaient tres

attachés a ce theme mais ils ne répondent pas a la question poseée.

Cette constatation est intéressante et montre que ces deux points de vue étudiés sont en accord

avec les résultats de 1’étude.
5.4. Critique de certains verbatim exprimés

J’ai voulu aborder certains verbatim exprimés par les participants ; certains m’ont interpellé,

d’autres m’ont agréablement surpris.

Verbatim sujets a caution :

-« Que le médecin établisse un dossier COMPLET personnel a chaque patient » : les
médecins généralistes doivent déja tenir un dossier complet personnel pour chaque
patient. Le dispositif d’annonce et d’accompagnement ne va rien changer a cela.
Certains généralistes ont des dossiers peu complets mais il s’agit 1a d’un manque de
professionnalisme de leur part.

- Pour le médecin généraliste : « Etre ponctuel », « Respect de la vie en société en
respectant les horaires ». En tant que jeune généraliste remplacant, je suis surpris de
voir que certaines personnes comparent notre retard (le plus souvent lié a une
consultation plus longue du fait de sa complexité) a un manque de respect envers le
patient. Que penserait-il si I’on coupait court a la consultation, par manque de temps,
alors qu’il nous expose un probléme important ?

- «Proposer une psychothérapie du medecin » : il parait normal que le médecin ait
besoin d’extérioriser son ressenti apres avoir annoncé une maladie grave, mais il existe

une marge entre cela et une psychothérapie systématique des médecins géneralistes.
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Par ailleurs, il existe déja des groupes d’échange entre les médecins généralistes au
travers des groupes Balint. Cela permet aux médecins de prendre du recul par rapport
aux situations difficiles.

-« Se donner une journée par pathologie » : il me semble que cela soit impossible a
gérer sur le planning d’un médecin généraliste. Je comprends cette préconisation dans
le sens ou les patients devraient étre vus en groupe. Les maisons de santé pluri-
professionnelles ont, comme mission, de créer des réunions de formation des patients.
Il serait intéressant d’organiser une réunion avec un médecin généraliste et/ou un
paramédical avec des patients atteints d’ une certaine pathologie (ex : diabéte).

-« Proposition de médecine alternative douce »: Le recours a certaines pratiques de
médecine alternative douce tels que 1’ostéopathie, I’homéopathie ou encore
I’acupuncture pourrait étre envisagé en cas d’échec des traitements classiques. Ceci
étant, les médecins généralistes ne sont pas formés aux medecines alternatives et

I’efficacité de ces traitements reste encore a étre clairement démontré.

Verbatim hors de propos :

Certains verbatim sont, selon moi, hors de propos. En effet, cela vaut lorsque les participants
déclarent que le médecin généraliste a peur d” «assumer seul la responsabilité totale de
I'annonce » ou de « ne pas pouvoir répondre a toutes les demandes ». La question posée était :
le médecin généraliste peut-il devenir recours principal du dispositif d’annonce et
d’accompagnement ? Il n’est, en aucun cas, prévu qu’il se passe des autres professionnels de
santé. Concernant la peur «en cas de détérioration des relations avec le médecin généraliste,
perdre une qualité du suivi car le médecin généraliste est le lien entre les différents
spécialistes », il faut noter qu’un patient n’est pas obligé de rester chez un médecin généraliste
s’il ne lui convient pas. Il peut demander & en changer pour garder un suivi de qualité dans la
limite des disponibilités de ces professionnels de santé. Il en va de méme pour un départ de
médecin généraliste dans le verbatim : «parte a la retraite (qui me suivra ?) alors qu’a
I’hopital ¢’est une équipe qui me suit ». Enfin, la préconisation : « mettre en place un numéro
rouge en cas d'urgence pour orienter vers un spécialiste capable de répondre a cette urgence »

existe déja via I’intermédiaire du 15.
L’humain :

Un participant a signalé : le patient a pour attrait une « humanisation » des soins. Je crois que

c’est la base d’une relation médecin-malade de qualité. Avec 1’évolution des technologies et
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de la médecine en général, il me parait indispensable de remettre I’humain au ceeur du débat.
Voulons-nous étre soignés par des machines infaillibles mais non humaines, ou par d’autres

étres humains avec leur vécu et leurs faiblesses ?

« Le soin est une alchimie qui ne peut prendre que si les protagonistes désirent réellement y

participer » [22].
5.5. La télémédecine

La télémédecine se répand de plus en plus aujourd’hui. La Loi n® 2009-879 du 21 juillet 2009
puis le décret du 19 octobre 2010 ont donné une définition précise de la télemédecine et fixé

son cadre réglementaire. Elle est a ce jour reconnue pour 5 actes :

- Latéléconsultation

- Latélé-expertise

- Latélésurveillance médicale
- Latéléassistance

- Le service d'aide médicale urgente (SAMU)

Cette médecine a de nombreux avantages en particulier pour aider les populations
géographiqguement reculées. Toutefois si la télémédecine permet d’apporter des
connaissances, rien ne remplacera I’humain (et par humain j’entends le médecin en face du
patient) qui, par son discours verbal et non verbal (une main sur I’épaule...) va annoncer une
mauvaise nouvelle a son patient et I’accompagner en essayant de le traumatiser le moins

possible.

« Aucun acte ne peut étre ou ne devrait étre entrepris sans mise en ceuvre du langage verbal

et non verbal. L échange, le dialogue est fondamental » [22]

A la suite d’une annonce, il faut du temps au patient pour intégrer le bouleversement que
représente une maladie grave. Le médecin généraliste doit donc étre patient et avancer pas a
pas avec lui pour lui transmettre au bon moment les informations qui I’aideront a mieux vivre.
En ce sens, il me semble que le médecin généraliste, médecin de famille, est le mieux placé

pour avancer aux cOtés de son patient.
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5.6. Non dit

Le refus de certains médecins et/ou internes de médecine générale de participer a cette étude

est & prendre en compte.

Est-ce un désintérét de leur part vis-a-vis du projet novateur sur le dispositif d’annonce des
maladies graves non cancéreuses, ou bien un manque de disponibilité de mes confréres
généralistes qui n’ont plus la possibilit¢ de s’investir dans la recherche en médecine

génerale ?
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6. Conclusion

Cette ¢étude est la premiere partie d’un travail sur le dispositif d’annonce et
d’accompagnement des patients atteints de maladies graves non cancéreuses. Elle a demontré
I’importance que les patients attachent a leurs médecins généralistes mais aussi les difficultés

du médecin genéraliste a étre recours principal du dispositif d’annonce et d’accompagnement.

Le médecin généraliste peut, selon ce travail, étre recours principal du dispositif d’annonce et
d’accompagnement des maladies graves non cancéreuses si les autorités de santé mettent en

place les plans d’action évoqués par les participants.

Il serait intéressant de poursuivre 1’étude en interrogeant d’autres personnes afin qu’ils
donnent leur avis sur ce travail, tels que des patients atteints d’autres maladies graves, des
médecins spécialistes ou encore d’autres professionnels de santé non encore interrogés, qui

ont probablement d’autres idées a mettre en avant.

Dans des travaux ultérieurs, nous devrions demander si le médecin spécialiste ou, comme
dans le plan cancer, un IDE spécialisé dans le dispositif d’annonce et d’accompagnement

serait un meilleur pivot principal de ce dispositif.

Dans ce sens, I’ERER Picardie a débuté un travail sur la place d’un infirmier spécialisé dans

le dispositif d’annonce et d’accompagnement pour épauler le médecin généraliste.

« D’une maniere générale, tous les médecins interrogés confirment que l’acte d’annoncer est

un moment de solitude » [23]
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Résumé

Le vieillissement de notre population est responsable d’une croissance du nombre de patients
atteints de maladies graves, invalidantes et potentiellement fatales. Les médecins généralistes
sont de plus en plus confrontés a I’annonce et a I’accompagnement de ces maladies. Mais ces
derniers peuvent-ils étre recours principaux du dispositif d’annonce et d’accompagnement des
maladies graves non cancéreuses ?

L’¢tude a été effectuée par la technique du PAT miroir, interrogeant ainsi des patients et des
médecins généralistes.

Elle a mis en avant 301 peurs, attraits et tentations autour de la place du médecin généraliste
comme recours principal d’un futur dispositif d’annonce et d’accompagnement. Les
principales peurs ont été le manque de connaissances du médecin généraliste et la réaction du
patient face a 1’annonce. Les principaux attraits ont été la connaissance du patient et de son
entourage par le médecin généraliste, la connaissance du médecin par le patient, la
valorisation du réle du medecin généraliste, ainsi que la proximité du médecin généraliste.
Les principales tentations ont été la volonté du médecin généraliste de devenir le seul référent,
et I’altération de relation médecin malade. De ces verbatim, les participants ont formulé 164
préconisations réunies en 5 axes : former Les médecins généralistes, valoriser la création de
réseaux, développer le relationnel entre médecins et patients, rendre les généralistes plus
disponibles et les aider pour ’annonce et I’accompagnement.

Au total, cette étude a démontré que les médecins généralistes peuvent étre recours principal
du dispositif d’annonce et d’accompagnement a condition de mettre en place les 5 plans
d’action.

Abstract

Our population ageing is responsible for the growth in the growing number of patients
affected by serious, disabling and potentially fatal diseases. The general practitioners are
increasingly faced with the announcements and accompagnements of those diseases. But
could they be main remedies for the announcements and accompagnements devices of severe
non-cancerous diseases ?

The study was carried out by the PAT-mirror technique by interviewing both patients and
general practitioners.

It highlighted 301 fears, attractions and temptations around the physician’s place as main
remedy of a future and accompagnements device. The main fears were the lack of knowledge
of the general practitioners and the patient’s response to the announcement. The main
attractions were the physician’s knowledge of the patients and their relatives, the patient’s
knowledge of the practitioner, the upgrading of the general practitioner and the proximity of
the general practitioner. The main temptations were the will of the general practitioner to
become the only referent and the alteration of the relationship between physician and patient.
The participants formulated 164 recommendations in 5 axes from those verbatim interviews :
train the general practitioners, value the creation of social networks, develop the relation
between patients and physicians, make general practitioners more available and help them to
the announcement and support.

This study has shown that general practitioners can be main remedies of the announcement
and accompagnement device by respecting those 5 action plan.
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