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RESUME

ETUDE DES RESSENTIS DES MEDECINS GENERALISTES FACE AUX
INTERROGATIONS DE LEURS PATIENTS CONCERNANT LEURS TRAITEMENTS
ANTINEOPLASIQUES

Introduction : Les cancers représentent la premiére cause de mortalité chez I’homme et la
deuxiéme chez la femme. Leurs prises en charges sont pluridisciplinaires, parfois lourdes,
invasives et souvent marquantes dans I’histoire de vie des patients. Les médecins généralistes
qui les suivent habituellement peuvent étre amenés a les recevoir en consultation au décours
de telles prises en charge et étre interroges sur les traitements qui la composent. Cette étude
explore les ressentis des médecins généralistes face a ces interrogations.

Méthode : Etude qualitative par entretiens semi-dirigés de neuf médecins généralistes
libéraux installés. Analyse des donneées par théorisation ancrée.

Résultats : Les médecins interrogés se sentent utiles au patient et estiment avoir un réle
privilégié aupres de lui cependant le lien entre la ville et ’hdpital connait des défaillances qui
provoquent un sentiment de dévalorisation, d’isolement voire d’abandon. lls seraient désireux
de plus de communication avec le médecin référent et les équipes hospitaliéres. Ils recoivent
parfois en consultation leurs patients sans avoir été tenus a jour de 1’évolution de leurs prises
en charge. Certains symptdmes sont parfois attribués a tort a la maladie ou aux traitements.
L’arrét des traitements peut étre le point de départ de décompensations psychiatriques. La fin
de vie et les soins palliatifs ne sont pas des situations bien vécues sur le plan professionnel par
les médecins généralistes.

Conclusion : Les médecins généralistes sont ambivalents concernant les prises en charge
oncologiques qu’ils estiment performantes mais clivantes quant a leur place de médecin
traitant. 1ls souhaiteraient plus de lien avec le médecin référent.

Mots clés : soins primaires, médecine générale, oncologie, réseau de santé, soins palliatifs.



ABSTRACT

STUDY OF THE FEELINGS OF GENERAL PRACTITIONERS IN FRONT OF
QUESTIONS FROM THEIR PATIENTS CONCERNING THEIR ANTINEOPLASTIC
TREATMENTS

Introduction: Cancers are the leading cause of death in men and the second in women. Their
care is multidisciplinary, sometimes heavy, invasive and often significant in the life history of
patients. The general practitioners who usually follow them may have to receive them in
consultation after such care and be questioned about the treatments that make it up. This study
explores the feelings of general practitioners in front of these questions.

Method: Qualitative study by semi-directed interviews of nine established liberal general
practitioners. Data analysis by grounded theory.

Results: The doctors interviewed feel useful to the patient and believe they have a privileged
role with him, however the link between the city and the hospital is experiencing failures that
cause a feeling of devaluation, isolation or even abandonment. They would like more
communication with the referring doctor and the hospital teams. They sometimes receive their
patients for consultation without having been kept up to date on the progress of their care.
Some symptoms are sometimes mistakenly attributed to the disease or treatments. Stopping
treatment can be the starting point for psychiatric decompensation. The end of life and
palliative care are not professionally experienced situations by general practitioners.
Conclusion: General practitioners are ambivalent about oncological care, which they consider
effective, but divisive about their place as treating physician. They would like more contact
with the referring doctor.

Keywords: primary care, general medicine, oncology, health network, palliative care.
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ABREVIATIONS

CMS : Common-Sense Model of Self-Regulation
CHIMIO’: Chimiotheérapie

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CNIL : Commission nationale de I'informatique et des libertés
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

ESPT : Etat de Stress Post-Traumatique

HAD : Hospitalisation A Domicile

IDE : Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat

IPA : Infirmier(e) en Pratiques Avancées

MG : Médecin Généraliste

MT : Médecin Traitant

ORL : Oto-Rhino-Laryngologiste

PPAC : Programme Personnalisé de 1’ Apres-Cancer
PPS : Programme Personnalisé de Soins

RADIO’ : Radiothérapie

RCP : Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

SFAP : Société Francaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs
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l. CONTEXTE ET PROBLEMATIQUE

A. Le cancer en France

1. Epidémiologie

Les cancers représentent en France la premiére cause de décés chez I’homme et la

deuxiéme chez la femme. @

Le taux de mortalité standardisé tous cancers a baissé entre 2010 et 2018, notamment

grace aux progreés des soins et de la recherche. @

Au total, en France, environ 5.5% des hommes et 5% des femmes de plus de 15 ans ont

eu un cancer lors des 15 derniéres années. ©

2. Traitements oncologiques, effets secondaires et indésirables

L’effet secondaire d’un traitement est défini comme « la conséquence souvent prévisible
d’un traitement survenant en plus de son effet principal. Certains sont souhaités, d'autres non
et peuvent étre génants ; ce sont alors des effets indésirables. Les effets secondaires
n'apparaissent pas de facon systématique, mais dépendent des traitements recus, de leur
association avec d'autres, des doses administrées, du type de cancer et de la fagon dont la

personne malade réagit. » @
Les chimiothérapies anticancéreuses sont progressivement remplacées par des

biothérapies ciblées, plus précises mais a I’origine de nouveaux effets indésirables, différents

des effets indésirables iatrogénes classiques. ©

B. Le généraliste et le cancer

Du moment du diagnostic au moment de la guérison ou du déces de leurs patients, les
généralistes sont face aux interrogations de ceux-ci, hotamment a propos des propositions

thérapeutiques formulées par les spécialistes ®, pour autant 69% des patients pensent que le
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médecin généraliste n’est pas le premier recours pour la prise en charge d’effets indésirables

des traitements oncologiques.

C. Oncologie, équipes pluridisciplinaires et coordination des soins

1. La Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

La Haute Autorité de la Santé définit la Réunion de Concertation Pluridisciplinaire
comme suit : « Les réunions de concertation pluridisciplinaire regroupent des professionnels de
santé de différentes disciplines dont les compétences sont indispensables pour prendre une

décision accordant aux patients la meilleure prise en charge en fonction de 1’état de la science. »
®)

2. Soins de support

Les soins de support, traduits de 1’anglais "supportive care", sont définis sur le site de
I’Institut National du Cancer comme « I'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux
personnes malades pendant et aprés la maladie. Ils se font en association avec les traitements

spécifiques contre le cancer lorsqu'ils sont mis en place ».

Le principe de ces soins transversaux repose sur I’intervention de différents acteurs au
cours de la prise en charge oncologique, en coordonnant diverses compétences. On y retrouve
les équipes de soins palliatifs, les équipes de lutte contre la douleur, les structures ou les
professionnels impliqués dans la psycho-oncologie, la nutrition, le support social, la
réadaptation fonctionnelle. De plus, en fonction des possibilités locales, les odontologistes, les
socio-esthéticiennes, les ergothérapeutes, les espaces « rencontre-information », les bénévoles

accompagnants.

3. Infirmiéres de Pratiques avancées

Les IPA sont des professionnel(le)s de santé ayant poursuivi leur formation IDE pour
acquérir des compétences plus poussées en vue d’une plus grande autonomisation. Leur champ

d’action concerne, entre autres, les pathologies chroniques stabilisées, dont les pathologies
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oncologiques, ou ils/elles peuvent effectuer des actes d’éducation thérapeutique, de prévention,
elles sont formées a une approche globale dans le but d’évaluer un projet de soins cohérent et

centré-patient.

4. Programme Personnalisé de Soins

Le PPS est un document central en oncologie. Il est remis au patient lors de la
consultation d’annonce diagnostique et des propositions thérapeutiques, c¢’est-a-dire lorsque le
diagnostic de cancer est formel. C’est I’oncologue qui le transmet au patient. Celui-ci contient
des informations utiles d’ordre général (contacts, informations administratives...) mais aussi
des informations liées au programme thérapeutique telles que les différents traitements
proposés / possibles et d’autres sur les soins du support. Il a vocation a évoluer, selon les
parcours de soin de chaque patient, et perdurer en PPAC ou relai est fait avec le médecin traitant

du patient, pour la prise en charge de 1’aprés-cancer.

D. Oncologie, accompagnement et fin de vie

1. Les soins palliatifs

a. Définitions

Les soins palliatifs sont définis par la loi n° 99-477 du 9 juin 1999. Il s'agit de « soins
actifs et continus, pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en institution ou a domicile. Ils
visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la
personne malade et & soutenir son entourage. » ©

Ils sont interdisciplinaires et s’adressent au malade ainsi qu’a son entourage. 9

b. La place du généraliste

Les soins palliatifs s’accordent bien avec 1’activité de médecin généraliste. V)
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En 2010, une étude réalisée dans la Vienne ®? auprés de 74 médecins généralistes
rapporte qu’ils prescrivent facilement des morphiniques et ont en majorité deéja travaillé avec
un référent en douleur ou en soins palliatifs. Pour autant, ils expriment leur besoin d’améliorer
le contact avec les référents hospitaliers, faciliter I’inclusion en HAD, augmenter les formations

et améliorer le réseau ville-hdpital.

Certains facteurs de réussite de prise en charge palliative sont suggérés par une étude
qualitative de 2018 @), dont I’importance d’un début de prise en charge satisfaisant pour le
patient, d’une bonne collaboration (le fait de pouvoir « passer la main ») au sein du systeme de

Santé et enfin d’éviter les réhospitalisations.

c. Le ressenti des patients

Le ressenti des patients en soins palliatifs a été exploré lors d’une étude qualitative en
2022. @4 11 en ressort une perception d’abandon, une résignation a faire appel au médecin
géneéraliste, une omniprésence du cancérologue qui semble effacer le médecin généraliste et

une recherche de soutien global.
Ils attendent de leur médecin généraliste une réelle compétence, une disponibilité, une

bonne transmission des informations entre les différents acteurs, de leur prise en charge, des

procédures claires ainsi qu’une démarche proactive de leur part.

2. L’acharnement thérapeutique

L’acharnement thérapeutique est défini comme des « actes médicaux poursuivis par une

obstination déraisonnable ». C’est une attitude qui est devenue illégale en 2005. 16)

Les patients en fin de vie souhaitent préserver leur dignite, et cela implique de ne pas

perdre le contrdle sur leur prise en charge, allant parfois contre 1’avis de leurs médecins. 7
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E. Aspects psychologiques et représentations

1. La maladie et ses représentations

a. Annonce de maladie grave

Pour le patient, I’annonce du diagnostic d’une pathologie potentiellement incurable
déclenche une cascade de sensations présentes a priori de [’annonce en elle-méme. Ces
sensations joueraient un réle important dans le processus d’intégration psychique de la maladie

en participant & la mise en mots d’une réalité jusqu alors ignorée ou travestie.

b. Anxiété et dépression

Les représentations de la maladie sont trés différentes entre les individus, ainsi qu’entre
patients et médecins. Environ un patient sur deux atteint d’une pathologie oncologique

présentera un trouble psychiatrique. <%

La notion la plus importante est la composante anxiogéne. %

Une méta-analyse regroupant les données de 144 études retrouve que, chez les patients
atteints d’un cancer (12.8% a 23.4%), I’anxiét¢ est la plus grande source de souffrance, devant
la dépression, sur le long terme. ?Y Un échec de prise en charge de ces symptomes est associé

a une plus grande morbi-mortalité. ??
Par ailleurs, une étude sur 1217 patients atteints d’un cancer a montré que 1’anxiété et

la dépression étaient variables en fonction de la localisation du cancer (77.19% pour le cancer

du poumon, 54.37% pour le cancer colo-rectal, 68.42% pour le cancer du foie). @3

c. Le Modéle du Sens Commun

En 1984, Howard Leventhal (psychologue) développe le tres largement repris par la
suite « Modele du Sens Commun ». ?» Ce modéle a la particularité d’introduire la dynamique

de la pensée du patient comme acteur et spectateur de sa maladie et prise en charge, en décrivant
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I’évaluation effectuée par la personne quant a ses stratégies de coping. Celle-ci prend en compte
trois sources d’information de base : le fond commun de renseignements profanes assimilés
précédemment par la personne a travers ses connaissances antérieures a la maladie et aux
traitements, les ressources percues comme faisant autorité (paroles du médecin, parents, etc.)
et enfin sa propre expérience quotidienne de la maladie, des traitements avec leurs effets
secondaires et indésirables. Cette troisieme composante est d’autant plus importante en cas de

maladie chronique.

Depuis, de nombreux chercheurs en psychologie clinique ont depuis confronté ce

modéle.

Une ¢étude longitudinale conduite en 2007 a exploré les facteurs prédictifs d’apparition
d’une dépression au décours et apres prise en charge de cancer de la sphére ORL, a I’aide de
différents questionnaires . Les résultats suggérent que le modéle CMS de Leventhal peut se
montrer trés utile mais celui-ci sous-estimerait des facteurs statiques comme la satisfaction de

I’information avant traitement ainsi que les représentations initiales.

2. Les traitements et leurs représentations

a. Déterminants du comportement

Un des plus importants déterminants du comportement du patient quant a sa médication
est la représentation qu’il a des dits-médicaments. Selon Misselbrook, il est important d’avoir
une idée de ces représentations qui vont conditionner entiérement ou partiellement 1’adhésion

présente ou future aux thérapies proposées. %)

L’auteur établit différentes relations identifiables qu’il conseille de rechercher avant et

pendant la prise en charge. (Tableau 1).

b. Ambivalence vis-a-vis des traitements

Il peut exister une véritable ambivalence vis-a-vis des traitements. L’ « objet

médicament », qui doit son élaboration a des processus scientifiques protocolisés n’est pas
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indemne d’interprétations et de réinterprétations 7, qui dépendent de la diversité culturelle et
émotionnelle des patients. Ainsi, faire face a une maladie chronique déclenche une cascade de
procedés psychologiques qui, en continu, vont venir repositionner le patient dans sa vision de

la maladie et de ses traitements. 28

c. Lacommunication sur les médicaments

Nombre d’études tendent a prouver que la communication des praticiens sur les

médicaments qu’ils prescrivent se révéle insuffisante.

Une étude s’y est intéressée en analysant les discours de 11 praticiens au cours de 267
consultations au sujet de traitements de long cours. @ Les résultats rapportent 31%

d’explications sur la prise des médicaments et 21% de justifications sur les traitements.

D’autre part, une autre étude de la méme année ©9, analysant les échanges entre
praticiens et patients au cours de 271 consultations rapporte une grande passivité des patients
et une quasi-inexistence d’opinion ou de participation de leur part. De plus, en interrogeant les
praticiens, ceux-ci avaient eu tendance a surestimer la mesure dans laquelle ils discutaient de la
capacité des patients a suivre leur traitement ainsi que les explications des risques des
médicaments. Plus intéressant encore, dans cette étude, 24.3% des patients étaient sortis de la
consultation avec une « illusion de compétence », a savoir la croyance que les sujets importants

avaient été abordés et discutés alors que ceux-ci n’avaient méme pas été mentionnés.

Face a ce constat, en 2006, fut menée une étude s’intéressant a 462 consultations menées
au Québec par des médecins généralistes. @ Les auteurs se sont penchés sur la thématique des
médicaments et, les classant en 3 catégories (médicaments nouvellement prescrits ;
médicaments dont il faut renouveler la prescription ; médicaments que le patient utilise mais
pour lesquels il n’a pas besoin de renouvellement de prescription) ont recherché pour chaque
catégorie certaines thématiques de discussion comme la désignation, 1’anticipation et
I’observation de I’effet principal, de 1’effet indésirable, etc. (Tableau 2) On remarque que
I’adhésion est trés peu questionnée (4.4% pour les médicaments nouvellement prescrits et

12.8% pour les médicaments represcrits).

21



d. Les facteurs d’adhésion

L’adhésion thérapeutique est définie par deux paramétres (Annexe 1): la qualité
d’exécution (concordance entre prescription et consommation du traitement) et la persistance
(temps écoulé depuis Iinitiation du traitement). 2

Le taux moyen d’adhésion aux traitements oncologiques varie de 80 & 53% 3334

Compte tenu de I’importance de 1’observance thérapeutique dans les maladies
chroniques dont le cancer, la compréhension des facteurs d’adhésion au traitement est une des

clés pour diminuer la mortalité de ces pathologies.

Des différences de taux d’adhésion aux traitements de maladies chroniques ont été
observées, notamment en fonction de 1’4ge des patients. Les populations adolescentes et adultes
jeunes sont celles qui expérimentent le plus de difficultés dans 1’observance thérapeutique, avec

des taux pouvant aller jusqu’a 63% de non-adhésion.

En 2021, une revue systématique de la littérature a tenté d’identifier les facteurs
d’adhésion aux traitements antinéoplasiques chez des patients adolescents et adultes jeunes
atteints de cancers. ©®® Elle suggére qu’une bonne communication et une bonne relation
d’importants éléments pour renforcer 1’adhésion thérapeutique, pour autant elle conclut & un

besoin de plus de recherches qualitatives et quantitatives dans ce domaine.

3. La vie apres un cancer

a. Etat de stress post-traumatigue

L’état de stress post-traumatique est defini par le DSM-1V comme un trouble anxieux
caractérisé par la reviviscence de 1’événement traumatisant associée a un effort d’évitement des
stimuli et des situations rappelant ou symbolisant les circonstances du traumatisme initial. ¢
Bien qu’étant le symptome le plus grave, ’ESPT est peu retrouvé chez les patients chez qui un

diagnostic de cancer a été établi. Pour autant, des symptomes tels que 1’anxiété, moins graves
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mais potentiellement handicapants sont souvent retrouvés a distance. ®® Différentes approches

et thérapies psychologiques sont testées pour les prendre en charge le mieux possible ©9),

b. Changement de mode de vie

Une étude de 2011 a été conduite aupreés de 79 patientes diagnostiquées et traitées pour
un cancer du sein par chimiothérapie et/ou radiothérapie “%. Celles-ci ont été évaluées avant
traitement ainsi qu’a trois semaines et trois mois post-traitement. Les résultats suggerent que
ces patientes ont été plus @ méme d’induire des changements dans leurs vies avec, une fois le
traitement terminé, une recherche d’amélioration de leur nutrition, forme physique, psychique
et spirituelle, ce qui ameénerait a penser que cette période est propice a des interventions en

promotion de la santé.
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1. METHODOLOGIE

A. Objectifs

Les objectifs de mon étude sont :
- De mettre en lumiére les différents ressentis des médecins généralistes vis-a-vis des
traitements oncologiques.
- D’explorer les points de vue des medecins genéralistes libéraux sur les parcours de leurs
patients souffrant de pathologies oncologiques.
- De faire un point d’actualité sur la triade relationnelle que forment le médecin
généraliste, le patient et le médecin référent hospitalier.

- D’explorer la question de la fin de vie du point de vue du médecin généraliste.

B. Recherche bibliographigue

La recherche bibliographique a été réalisée de facon prospective via les moteurs de

recherche Pubmed et Google Scholar entre juin 2021 et septembre 2022.

C. Précautions éthiques

Un avis a été demandé préalablement a la réalisation de cette étude auprés de la
Direction de la Recherche et de 1’Innovation. Compte-tenu de la nature du questionnaire, la
déclaration a la CNIL n’était pas obligatoire, dans la mesure ou les entretiens restaient
anonymes et ou la liste de concordance entre les interrogés et leurs entretiens était détruite. Ceci

est d’ores et deja fait.

Dans un souci d’anonymisation des données, les intervenants seront chacun qualifiés au

masculin singulier et désignés par Mx, x étant un chiffre entre 1 et 9.

D. Méthode d’investigation

Nous avons déterminé qu’une étude qualitative passant par des entretiens semi-dirigés
serait efficace. Les données ont été analysees par la méthode de I’approche générale d’analyse

inductive puis par la théorie ancrée.
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E. Population d’étude

Les entretiens ont été réalisés auprés de médecins généralistes d’Indre-et-Loire. Le
recrutement s’est fait par mail et téléphone, progressivement jusqu’a obtenir la saturation des
données. Au total, neuf médecins ont été recrutés selon des criteres d’age, de lieu d’exercice et

d’expérience antérieure spécifiques ou non en oncologie, entre septembre 2021 et mai 2022.

F. Déroulé des entretiens

Préalablement, lors du recrutement de chaque intervenant, une explication concernant
le déroulement des entretiens a eu lieu. Au début de 1’entretien, les intervenants étaient informés
de I’anonymisation des données. Il a été précisé que les questions appelaient a interroger des
ressentis subjectifs. Les entretiens ont eu lieu au cabinet des praticiens ou par visioconférence

selon leurs disponibilités.

G. Meéthodes d’intervention

Nous avons déterminé que des entretiens semi-structurés permettraient au mieux
d’explorer les ressentis des médecins interrogés. Celui-Ci comportait une présentation succincte
de I’objet de celui-ci puis 7 questions ouvertes (Annexe 2). La personne interrogée était

encouragée a aller au bout de son développement.

H. Recueil des données :

Les entretiens ont été intégralement enregistrés via dictaphone spécifique et/ou via
smartphone, lorsque les deux sources de discussion étaient éloignées et que la présence d’un

deuxiéme microphone était nécessaire.

l. Extraction des données :

La transcription s’est faite intégralement mot-a-mot sur le logiciel WORD, et ce apres
chaque entretien. Afin de refléter au mieux le ton utilisé dans certains passages, 1I’émotion

entourant le propos a été annotée.
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Le codage a été effectué en s’inspirant de la méthode de théorisation ancrée, apres
chaque transcription. Il a été discuté avec ma directrice de thése et un médecin généraliste formé
au codage et au qualitatif.

Les codes ont ensuite été rangés selon leurs thématiques et ceci a constitué le plan de

restitution des résultats.
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RESULTATS

A Caractéristiques des intervenants
Intervenants | Sexe | Age | Type Lieu exercice | Expeérience personnelle
Activité
1 F 30 Libérale Monts Internat (non spécifique)
2 F 42 Libérale Tours Non
3 F 37 Libérale Reignac Non
4 H 61 Libérale Joué-Leés- Internat (non spécifique)
Tours
5 H 43 Libeérale Monts Externat (oncologie et non
specifique)
6 H 74 Libérale Tours Non
7 F 45 Libérale et | Loches Externat (oncologie)
Hospitaliere
8 35 Libérale Tours Internat (EMSP)
9 H 63 Libérale Joué-lés- Non
Tours
B. Résultats des entretiens

1.

Les ressentis positifs

a. L’avantage des connaissances

Les médecins sont a 1’aise sur les effets indésirables connus, classiques :

M2 : « Par exemple quand ils ont une mucite... Bah ils ont une mucite quoi, on la gere ! » « Les

aspects les plus étonnants c’est toujours sur [’aspect psychologique du ressenti des patients

dans leurs prises en charges. C’est toujours ¢a qui est différent, apres les trucs tres formalisés,
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enfin encore une fois les effets secondaires de toxicité hémato, les mucites... Ce n’est pas trés
tres intéressant. (rires) »

M3 : « Ce sont des effets indésirables assez classiques, c’est la perte de cheveux des dames qui
arrivent avec soit des perruques... »

M4 : « Il est certain que des aplasies on en a eu et tout ¢a mais bon ce n’est pas quelque chose
qui m’a plus marqué qu’autre chose, ¢a fait partie des problemes de prise de sang et tout ¢a,
bien sdr. »

M7 : « ... tout le monde sait que la chimio’ ¢a fait vomir, ¢a fait perdre les cheveux... »

M9 : « ... les effets indésirables liés a certains traitements, que ce soit a type de brdlure en

radiothérapie ou a type de vomissements, nausées, en chimiothérapie, c’est classique. »

Ils y pensent immédiatement :

M1 : «J’y pense tout de suite. »

IIs mentionnent les anomalies hématologiques :

M1 : « Les neutropénies, enfin les cytopénies qui m’arrivent sur des bilans bio pour des patients
[...] c’est trés classique » ; « c'est méme plutdt moi qu'il ait posé des questions puisque je
n’avais pas le compte-rendu de la RCP qui venait juste de passer. »

M2 : « J’ai un autre patient qui a une tumeur cérébrale et donc pas mal d’effets secondaires
liés a la chimiothérapie et notamment hématologiques. Je le vois régulierement suite a ces
bilans [ ... ] il avait des questions la-dessus. »

M3 : « Par exemple si tu recois un bilan de quelqu’un qui va avoir sa chimio’ et que tu vois
une cytolyse hépatique, 1a je ne vais pas appeler parce que ¢a fait partie des effets indésirables

et -entre guillemets- acceptables assez courants. »

L’experience du médecin lui permet d’anticiper :

M4 : « On a bien des idées bien sir, mais je les garde pour moi. »

Ils trouvent les patients bien informés :

M7 : « Globalement les gens sont bien informés aujourd’hui. »
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b. Les médecins se sentent utiles

Le généraliste peut faire I’intermédiaire avec le spécialiste :

M1 : « ... c’est peut-étre le moment que le méd’ gé’ prenne la main et on fait l'intermédiaire
avec le spécialiste. »
M2 : « ... voire d’intermédiaire parce que du coup quand ¢a dysfonctionne pour diminuer un

peu le degré de tension des patients, apaiser un peu les patients. »

IIs prennent parfois I’initiative d’appeler pour prévenir :

M2 : « Intervenant : Donc oui des fois c’est toi qui appelles [’oncologues, des fois [’appel au
CHU pour transmettre les infos... M2 : Ah oui, oui ! Pour en donner, des fois, ¢a arrive. Ca
m’est arrivé d appeler les orthopédistes parce qu’ils prenaient en charge un patient pour lequel

ils n’avaient pas de dossier. »

Les généralistes aident a reformuler ce que le patient n’a pas compris :

M2 : « On répond a des questions qu’il a posées sans avoir la réponse qu’il espérait. »

MY : « ... tres souvent ils viennent pour qu’on leur réexplique avec des mots simples. » ; « Donc
qui a eu plein, plein d’infos par l’'oncologue sur la prise en charge... »

M8 : «le propos quand tu le dis, toi, ce n’est pas le méme que celui qui est dit [...] par
["oncologue. »

M9 : « Le généralise [...] arrive a formuler des choses plus simplement. »

Le généraliste peut s’assurer la bonne compréhension de ses traitements par le patient :

M7 : « ... rediscuter la prescription, s’ assurer qu’elle comprenne bien les choses. »

Les patients posent de nouveau les questions au généraliste :

M4 : « ... ils peuvent venir nous voir en nous demandant quel est notre avis vis-a-Vis de ce choix

thérapeutique. »
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M8 : « Iy a des questions d’ordre, bah en fait, des fois d’ordre pratique, administratif, des fois
d’ordre médical, sur... Ils ont des discussions sur les proportionnalités de traitement, ¢ est quoi
les... Comment ¢a marche les chimio’... Ou les radiothérapies en quoi ¢a va consister [...] ils
veulent avoir peut-étre un deuxieme point de vue »

M9 : « Le traitement [...] il a souvent regardé sur internet un petit peu ce qu’il peut se passer. »

Certaines questions non posées a ’oncologue :

M2 : « Oui, on répond aux qguestions qu’il n’a pas osé poser »

M7 : « Les gens, ils nous posent plus facilement des questions a nous hein, souvent ils viennent
en consultation et nous posent des questions qu’ils n’ont pas posées a [’oncologue. »

M8 : « Tout ¢a c’est des questions qu’ils ne posent pas forcément a l’oncologue... » ; « ... donc
au final c’est a moi qu’ils les posent, donc non c’est des questions soit sur les traitements, leurs

effets indésirables. »

Les patients reviennent voir leur généraliste :

M4 : « Il 'y a un moment donné ou on nous demande, juste apres la prise en charge initiale, on

nous demande... »

Un des roles du généraliste est d’accompagner :

M3 : « Oui, important, oui, I’accompagnement. »

M4 : « ... sur les effets secondaires des traitements, on peut aborder un tout petit peu le volet
de la nutrition et puis des compléments alimentaires. »

M5 : « ... t’as des nausées, bah non c’est pas la chimio, ¢a peut étre autre chose, ils ont une
gastrite, bah tu peux leur proposer une solution. » ; « ... je l’ai vue [...] parce que dans le cadre
de I’accompagnement, méme si elle fait une psychothérapie associée, elle a une espece de
contre-coup terrible sur le plan psychologique. »

MO : « ... et surtout, surtout, bien insister sur le fait que les douleurs peuvent étre atténuées,
qu’on peut relativement bien traiter les douleurs. Douleur, anxiété... Quel que soit le coté

nociceptif. »

Certains parlent plutdt de soulager :
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M4 : « ... mais par contre c’est vrai qu’on va toucher au traitement antidouleur. »
M7 : « ... voila c’est surtout sur les effets indésirables, qu’est ce qu’on a comme petits trucs a

leur proposer pour éventuellement les soulager. »

c. Le médecin généraliste a un role privilégié

Les intervenants décrivent une vraie relation de confiance :

M2 : « J’ai plusieurs patients qui m’ont dit . « je n’en peux plus, tout m’agace, si ¢a continue
comme c¢a je vais laisser tomber, vraiment. » Donc on a un vrai réle dans ce sens-1a, ils ont
confiance, en général. » ; « Encore une fois ils ont confiance en nous. »

M8 : « ... j’ai un relationnel fort, enfin fort... Mes patients savent que je suis a [’éoute, donc en
géneral ils savent qu’ils peuvent me parler de leurs problemes et que je les recevrai sans

jugement. »

IIs sont dépositaires de confidences :

M1: «lls ont quand méme besoin de parler des déboires qu’ils ont avec [’hdpital, entre
guillemets « déboire », en tout cas des situations qu’ils considérent comme étant parfois
conflictuelles et donc ils viennent aussi décharger pas mal de choses de cet ordre-la. Doncy a
a la fois la prise en charge a proprement parler, a la fois les effets secondaires des traitements
et a la fois le relationnel avec les oncologues du CHU et leurs équipes en général. »

M2 : « Il m’a toujours dit, depuis le départ, parce qu’il a d’autres antécédents, que le jour ou
il ne pourra plus conduire il ne voyait pas d’intérét a continuer de Vivre. »

M3 : « Souvent les gens reviennent vers toi et te disent « je ne veux pas qu’on s’acharne,

docteur », « je ne veux plus souffrir »

Ils connaissent certains patients depuis longtemps :

M7 : « ... le généraliste, qui ah d’abord connait mieux son patient parce que souvent il le suit

depuis un moment et qu’il y a une relation de confiance... »

Certains patients vont rechercher une validation :
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M2 : « des questions [...] qu’il a posées sans avoir la réponse qu’il espérait. »

M5 : « ... ¢’était des questions ou elle avait plutot besoin de confirmation, c’est-a-dire que
[’oncologue lui avait expliqué etc. , etc... et elle est venue me voir en me disant « j’ai des
fourmillements dans les mains », «j’ai des picotements », etCc. « est-ce que ¢a peut étre la
chimio’ ? » ;

M6 : « Intervenant: tu dirais qu’ils viennent chercher une validation ? M6 : Voila, c’est

completement ¢a, ouais. »

Ou d’une confirmation :

M5 : « Donc sa conclusion ¢ était « c’est un peu ce que m’a dit [’'oncologue », mais besoin en
fait, besoin d’une confirmation. »
M6 : « ... ils viennent me demander si c’est conforme a ce que je fais d’habitude, si c’est une

bonne méthode »

Ils aident & I’acceptation des effets indésirables :

M2 : « ... les faire progresser dans la démarche de prise en charge pour accepter certains effets
pervers des traitements et de la pathologie, donc qu’ils acceptent le soin, qu’on soit dans un
réle d’accompagnement mais a visée de réhabilitation des traitements. » ; « ... ['aider a
comprendre que ce n’est qu’une phase, de l’aider a adhérer a sa prise en charge. »

M5 : « «est-ce que ¢a peut étre la chimiothérapie ? », jai dit oui, et « est-ce que ¢a va
passer ? », j'ai répondu « peut-étre, vraisemblablement, mais ce qui est sur c’est qu’il faut

arréter la chimiothérapie car tant que vous n’aurez pas fini les cycles... »

IIs évoquent I’importance d’étre présents :

M4 : « ... le fait d’étre présent en tant que médecin traitant et a l’écoute. »

M5 : « Donc « s’il y a un souci, vous revenez, soit vers moi, soit vers [’oncologue, qu’on en
discute et qu’on essaye de trouver une solution a ce probléeme-la. » Que finalement, comment
dire, faut pas considérer que la souffrance est une fatalité en quelque sorte, et qu’on a des

solutions a proposer contre certains souffrances physiques ou morales. »
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Le fait d’étre un soutien :

M4 : « ... une écoute bienveillante et dire qu’on est... et proposer des soins a quelque chose...

[...] un soutien. »

Un intervenant évoque un besoin des patients, I’ancrage :

M8 : « ... moi je suis un peu le point d’ancrage la-dessus, je suis un peu celui qui les rattache

au reste. »

d. Le sentiment d’appartenir a une €quipe :

Le généraliste est un maillon de la chaine :

M2 : « on communique beaucoup avec les paramédicaux ou avec les confréres, ou avec les
familles, par téléphone. »

M3 : «si t’as quelqu’un qui vient te voir, « j'ai ¢a, qu’est-Ceé uUe VOUS en pensez », soit tu
essayes d’appeler directement le référent en consultation ou alors qu’il te recontacte apres
pour savoir ce qui peut étre mis en place et ce qu’il faut faire. »

M4 : « Donc qui participe, on est un des maillons de la chaine, qui est important. »

MY : « ... Ga fait du lien, parce qu’on est partie prenante de la prise en charge. »

M9 : « ... régulierement on participe a la RCP d’une fa¢on indirecte. »

Les équipes spécialisées sont a I’écoute et disponibles :

M2 : « Les patients qui sont suivis au CHU en oncologie on a la chance d’avoir guand méme
une équipe, des équipes, j'aurais presque envie de dire quelle que soit la spécialité
particulierement a [’écoute et particulierement disponible donc il y a des référents, on les
appelle, ils sont disponibles. »

M8 : « on s’appelle beaucoup, on communique pas mal. »

M9 : « Une fois qu’il y a eu la RCP on discute un peu avec l’oncologue des différentes

possibilités, qui peuvent étre rediscutées des fois en RCP. »

Les intervenants pronent pour plus de liaison ville-hdpital :
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M5 : « ... quelque chose de [’ordre de la plate-forme d’appui, ou des soins ambulatoires. Il y
a ’équipe mobile de soins palliatifs, il y a [’équipe mobile de gériatrie, bah quelque part une
équipe mobile d’oncologie »

M8 : « Moi je pense que ¢ ’est ce qui serait le plus utile au patient, ¢ est vraiment que la liaison
elle se fasse quasi immédiatement, que moi je puisse consulter directement les comptes-rendus,
s’il y a besoin, que j’ai une liaison directe avec le médecin référent, une sorte de téléphone
rouge (rires) *. Un téléphone rouge entre le médecin traitant et le médecin référent, pouvoir le
joindre facilement en cas de probléme et que lui puisse me joindre facilement en cas de

probléme aussi. »

Le médecin généraliste et I’oncologue sont complémentaires :

M6 : « ... tu vois parce que l’oncologue c’est un médical si tu veux, nous on est moins médical,

je ne connais méme pas le nom des produits ! »

Un intervenant imagine une RCP de ville :
M7 : « une réunion pluridisciplinaire éventuellement avec un psychologue qui pourrait nous
appuyer et tu vois si on pouvait rencontrer toute la famille, pouvoir discuter avec toute la
famille, les enfants, conjoint, une psychologue qui peut nous soutenir, ouais je pense que ¢a

pourrait étre sympa. »

e. La confiance dans les prises en charge oncologigues

La nécessité de positiver :

M2 : «j'essaie d’étre la plus positive possible : on a de grosses améliorations en termes
d’oncologie, on a quand méme... Moi sur les derniers diagnostics de cancers j 'dirais méme ma
patiente avec son cancer du pancréas, c’est pareil c¢’était un diagnostic trés précoce donc on
était, elle va bien ! » ; « ['idée c est plutot de rester positif. »

M3 : « ...rester optimiste. »
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M4 : « ... Il y a un espoir, il y aun avenir. Il y a des gens qui gardent quand méme, pour certains
en tout cas, le fait que cancer égal déces. Donc il faut sortir de cette image-1a. Donc pour mettre
un petit peu de l’espoir et de la continuité. »

M5 : « J'essaie au contraire de valoriser la situation. « Ak on m’a fait une mammographie, j’ai
un cancer du sein. » Mais... « heureusement qu’on vous a fait la mammographie, vous vous
rendez compte, on ne vous aurait pas fait la mammographie, on serait passé a coté, comment
on aurait découvert ¢ca ? A quel stade ? Vous avez eu la chance d’avoir un dépistage précoce,
et ¢a c’est quand méme extrémement positif ! »

M6 : « voila on fait confiance aussi... Tu vois les résultats, ¢a marche plutot bien... »

Le médecin peut aussi encourager :

M2 : « on a quand méme nous aussi la conviction qu’on passe des caps, qu’on arrive a passer
des caps méme quand on a ce genre de pathologie... »

M4 : « Bon. Je dis aux gens que ¢a se soigne, que ¢a va se soigner, qu’ils ont quelque chose
mais qu’on va y arriver, le combat est long. »

M9 : « ... de ne pas lacher prise [...] méme s’il n’y a pas d’espérance de guérison. »

Sans pour autant faire de culpabilisation :
M8 : « ... dire aux gens que s’ils n’ont pas le moral ¢a va bousiller leurs traitements, ¢a ne va
pas marcher parce qu’il faut qu’ils soient des battants etc. Bah non... voila il y a des études qui
montrent que ¢a marche pareil que les gens soient déprimés ou pas la chimio’ fonctionne pareil,
les résultats sont les mémes donc a part culpabiliser encore plus ceux qui sont déprimés et les
faire déprimer encore plus, ¢a ne sert a rien, donc moi je fais de la prévention la-dessus. »

Il faut faire confiance aux soignants :

M6 : « ... de croire a ce que leur disent les soignants. De ne pas consulter internet, sur des

sites qui ne sont pas trés médicaux... »

2. Les ressentis négatifs
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a. Les facteurs internes

Les intervenants évoquent I’anxiété :

M1 : « ... ca m’a généré de ’anxiété. »
M9 : « Question : Tu as une maniere particuliere d’appréhender la consultation ? M9 : Oui,

toujours avec beaucoup de stress. »

La peur de rater quelque chose d’important :

M1 : « Je trouve mon réle assez limité [...] ou est-ce que c’est que je ne creuse pas assez peut-

étre ? »

Une forme de passivité :

M2 : « Bon évidemment, on attend les RCP tout ce qu’on veut hein... »

M3 : « Une fois que tu as passé la main tu ne les vois pratiqguement plus. »

Certains intervenants parlent d’impuissance :

M2 : « ... certains apres sont capables de renoncer a du soin ou de dire « non, ca me casse les
pieds. »

M8 : « ... elle devenait jaune comme un stabilo et je la voyais jaunir de jour en jour et voila,
donc je savais qu’il y avait un obstacle sur les voies biliaires, elle avait de plus en plus mal elle
ne se nourrissait pas etc... Elle ne voulait pas passer par les urgences, donc moi j essayais de
joindre sa médecin pour avoi un avis « qu 'est-ce qu’on fait ? » et j’ai mis quinze jours a joindre
parce gque je tombais tout le temps sur les secrétaires qui filtraient mes appels... » ; « ¢ ’est
dommage cette patiente elle est restée un moment sans prise en charge correcte parce que je

ne savais pas comment répondre a ses symptomes. »

b. Les facteurs extérieurs

La problematique temporelle :
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M2 : « C’est pas que j 'veux pas, c’est que... J'ai pas le temps... Sur mes journées de travail je
n’ai pas le temps... » ; « la problématique c’est toujours la méme, donc ¢a c’est des réponses
qu’on va te faire et qu’on fait a tout systéematiquement... C’est une question de temps. « ; « tu
vois la question « temps » ¢ ’est toujours enfin... C’est pour moi souvent le frein principal. »
M3 : « ...un emploi du temps qui est assez chargé. » ; « ¢ est vrai que ¢ est difficile par rapport
au temps a mettre en ceuvre... »

M5 : « je ne suis pas sar, forcément, d’avoir le temps matériel. » ; « Faut y aller, ¢a prend du
temps, t’es minimum une heure chez les gens, donc... »

M7 : « parce que c’est une consultation qui ne prend pas un quart d’heure, de toute évidence.
Ce n’est pas considéré comme une consultation d’annonce et pour autant je pense que j'y mets
entre 30 et 45 minutes... Parce que ce n’est pas possible d’expédier une dame qui vient d’avoir
un diagnostic de cancer, ou un homme d’ailleurs, un patient qui a un diagnostic de cancer,
avec une prise en charge, avec les effets indésirables... »

M9 : « C’est des consultations qui durent pratiquement une heure, une heure et demi, qui sont

longues... »

Certains pointent un manque de formation :

M5 : « Moi en tant que généraliste, dédier une consultation a ¢a, je ne suis pas siir que j aie
suffisamment de connaissances pour pouvoir étre exhaustif. »
M8 : «Je n’ai pas eu de formation spécifique la-dessus. » ; « je ne connais pas tous les

symptdmes qui des fois sont différents en fonction des chimios. »

Du temps de soin qui aurait besoin d’étre valorise :

M3 : « Alors tu vois un truc tout béte dans nos cotations on a une consultation d’annonce de
diagnostic que je n’utilise jamais parce que je trouve que c’est un peu délicat de redemander
aux gens de... »

M7 : « ...que la consultation qu’on est amenés a faire apres le spécialiste, celle qu’on fait de
facon un peu informelle parce que les patients viennent nous voir, ils ont des questions [...] je
pense qu’il faudrait qu’elle soit plus formalisée. D abord il faudrait qu’elle soit reconnue, je
pense que c’est important. »

M8 : « ...¢ca ce serait bien que ce soit reconnu, une deuxieme consultation d’annonce entre

guillemets ou en tout cas de débriefing de la premiere. »
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Un désaccord avec 1’oncologue :

M4 : « ... l'oncologue décide au vu du volume de la masse etc. d’arréter tout traitement et de

se mettre en soins palliatifs. Je n’ai méme pas été au courant. Donc, moi je n’aurais pas agi
, . g , . g e , :

comme ¢a. Je n’aurais pas arrété tout. Je n’aurais pas arrété la chimiothérapie. Je n’aurais

pas mis un cocktail lytique. »

c. Le sentiment disolement

Les médecins rapportent une absence d’échange direct avec 1’oncologue :

M1 : « Je n’ai pas encore pu échanger avec un oncologue. » ; « je regois les comptes-rendus
mais ca se limite a ¢a globalement. » ;

M4 : « ... je n’ai jamais été contacté par téléphone en disant « qu’est-ce que vous pensez de la
nature des soins... » ; «on ne m’a jamais demandé mon avis sur une prise en charge
thérapeutique quelconque concernant un patient qui avait un cancer. »

M5 : «On est dans la boucle, dans la majorité des cas on est dans la boucle postale
effectivement, méme si c’est toujours u peu désagréable parce qu’il y a une grosse inertie.
Surtout ce qui est hopitaux de jour, ¢a va assez vite parce que... « il est venu en chimio » ce
sont des courriers type etc. »

M6 : « ... on recoit les courriers, ¢a, oui. »

M7 : « ... on est souvent mis de coté, parce que c’est comme ¢a. »

M8 : « ... alors moi, et jimagine que c’est pareil pour [’'oncologue, mais je n’ai pas forcément
[’énergie et le temps, de moi faire la démarche pro-active d’appeler ’oncologue tout le temps,
a chaque fois pour dire « alors comment il va ? Comment ¢a va ? etc. ». Donc j attends les

courriers. »

Ils ne participent pas aux RCP :

M1 : « c'est méme plutot moi qu'il ait posé des questions puisque je n’avais pas le compte-rendu

de la RCP qui venait juste de passer. »
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M2 : « Je n’ai jamais participé a une RCP, jamais. Je n’ai pas participé a des RCP ou a
d’autres, non je n’ai jamais fait... Il m’est déja arrivé de prendre mon téléphone et d’appeler
["oncologue hein, c’est pas ¢a le sujet mais de participer a des réunions, des staffs de prise en
charge, non. »

M4 : « cette histoire de décision de passer en soins palliatifs et d’arréter tout, dans mon dos,
je l’ai mal vécue. »

M6 : « non parce qu’en fait on est rarement invités a ce genre de réunion... »

M7 : « Je n’ai jamais été conviée, je n’ai jamais participé... »

Il'y a une distance avec I’équipe spécialisée :

M4 : « Non mise a part l'urgence, mise a part l’'urgence, je n’ai pas du tout, on a peu de
participation a la décision thérapeutique et les contacts avec l’oncologue sont vraiment a
minima. » ;

MY7 : « Je trouve qu’on est un peu mis de coté dans la prise en charge. »

M8 : « ... qu’en plus quand je veux les joindre c’est trés tres complexe car il n’y a pas de
numeéro direct, il faut passer par le standard, soit du service, soit du CHU, et a chaque fois ¢a

prend des plombes. » ; « ... et en fait elle ne m’a jamais rappelé. »

Il'y a aussi une distance avec le patient :

M4 : « ... ils nous échappent au début en tout cas on a une longue période ou on ne fait que
recevoir des comptes-rendus et on ne voit pas le patient. Il y a un genre de grand blanc qui

dure six mois. »

IIs déplorent un manque d’information :

M1: « ... que le patient puisse dire de quoi il est au courant, quelles sont les choses déja
prévues pour [ui, aussi pour informer le médecin parce que c’est ¢a aussi, souvent qui me fait
défaut c’est que je ne suis pas au courant de tout. » ; « ... et qu’on se mette d’accord pour que
le MT soit au courant de tout... »

M3 : « ... t’as ceux qui viennent en anticipatif avant que tu saches trop ce qui va se passer et

qui vont te poser cinquante mille questions... »
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M8 : « ... le fait d’étre vachement tributaire de ces courriers, d’avoir assez peu de

communication avec le médecin référent hospitalier... »

Un intervenant explique que ¢ca dépend du spécialiste :

M8 : « Il y a des médecins ou je sais que quand ils vont étre pris en charge par cette personne-
la, je vais avoir trés peu d‘infos, je ne vais pas pouvoir joindre le professionnel en cas de
probleme, parce que j’ai déja eu deux trois personnes prises en charge etc... Et je me dis que
des fois ¢a peut étre une perte de chance pour le patient de ne pas avoir cette communication
avec les médecins hospitaliers. Alors qu’au contraire il y en a d’autres ou j’'ai eu des tres
bonnes expériences et ot on a partagé des choses, des analyses, on s est partagé des infos, des

fois sur mon initiative mais des fois aussi sur l’initiative du médecin hospitalier. »

C’est parfois le patient qui met son généraliste au courant de sa situation

thérapeutique :

M1 : «j’étais bien contente qu’elle me dise ou elle en était dans sa démarche et dans ses
examens parce que moi je n’avais pas de retour, pas de nouvelle... »

M5 : « sur des hospitalisations un peu plus lourdes des fois tu vois les gens avant d’avoir le
compte-rendu, et la il faut aller un peu a la péche quoi. »

M8 : « Le probléeme étant que parfois les courriers mettent jusqu’a deux a trois mois pour me
parvenir entre le moment ou la consultation RCP est faite et le moment ot moi j en suis informé.
Donc j’ai toujours un décalage et des fois les patients viennent me voir en me disant « ah oui
Jjai eu tel probleme, tel truc ». Ah bon, d’accord... « et [’'oncologue il m’a dit tel truc ». Moi je

n’ai pas le discours médical qu’il y a derriére je n’ai que l’interprétation qu ’en fait le patient. »

IIs n’interviennent pas dans la coordination :

M3 : « Apres sinon dire qu’on intervient directement dans les coordinations j aurais tendance
a dire non... Je pense que je ne suis pas la seule a avoir ce ressenti la... (rires) »

M5 : «j’ai juste été contacté finalement par le service, par un des médecins du service, l'interne
je crois, pour me demander si j étais d’accord avec une prise en charge HAD. Voila. Donc j’ai

trouvé ca sympa que par correction il m’appelle, mais concrétement je ne vois pas de quel droit
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J aurais pu m’opposer a une prise en charge HAD ‘fin... C’est courtois de leur part mais bien

evidemment que je suis favorable a I’HAD (rires). »

IIs peuvent avoir I’impression que ni le patient ni eux-mémes n’est écouté :

M3 : « Est-ce qu’ils en tiennent compte ? C’est ¢a parce que tu vois la dame du cancer du
pancreéas je lui avais dit « vous écrivez ¢a noir sur blanc sur un papier, vous m’en donnez une
copie et vous la donnez a l’équipe en disant que voila, vous ne voulez pas d’acharnement,
comme ¢a ils sont au courant. »

M8 : «il y a eu des situations ou c’était vraiment préjudiciable au patient parce que j’avais
une patiente qui avait un cancer du pancréas et on a mis deux semaines a pouvoir joindre sa

médecin spécialiste alors qu’elle était dans des douleurs atroces etc. »

Certains ont un sentiment d’abandon :

M4 : « Mais j'ai quelques cas ou je n’étais pas en colére mais ou je me suis vraiment posé des
questions surtout quand on s approche d’une décision de fin de vie ou d’arrét des soins, d’étre
exclu de cette décision. Donc j’ai quelques cas un petit peu douloureux ou justement j’ai essayé
de contacter, pour avoir de ['oxygene, pour avoir d’autres... Et je n’ai pas eu de retour. Je me
suis débrouillé tout seul pour la fin de vie & domicile, sans avoir obligatoirement un retour de
[’équipe de soins. J’ai quelques fois été abandonné, c’est clair. » ; « ... tu te retrouves a [ ...| te
poser des questions sur une éventuelle perfusion ou autre, et t’es tout seul avec la famille, avec

le patient. »

IIs ont la sensation que leur temps est considéré comme moins précieux :

M8 : « J'imagine que si les PH et PUPH ils avaient les mémes difficultés a joindre le médecin
généraliste, ils ne seraient pas contents envers nous et ils auraient raison quoi. lls nous diraient
« bah qu’est ce qu’il se passe, comment ¢a se fait que je n’arrive jamais a vous joindre, etc. ».
Moi si je suis en consultation, je recois un appel de I’hopital bah je dis au patient -sauf si c’est
une consultation vraiment trés délicate- mais sinon je dis « excusez-moi je prends [’appel ».
C’est rare que je renvoie le médecin hospitalier a autre chose. » ; « On est tres tributaires de

["emploi du temps des médecins hospitaliers qui donnent [’impression que, eux leurs emplois
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du temps, leur travail et les taches qu’ils font sont plus importantes que nous, et qu’on doit se

plier a eux leurs desideratas d’horaires et de disponibilité. »

3. La communication dans une situations complexe

a. Ressenti positif

Le sujet peut surgir lors de consultations initialement motivées par un autre motif :

M3 : « ... souvent les gens sont plutét soit tout le temps pris en charge et on les voit trés peu,
soit on voit les gens entre guillemets pour un autre motif... »

M5 : « Il n’est pas venu me voir spécifiquement ce monsieur... »

Les patients peuvent venir poser des questions sans schéma préétabli :

M1 : « Ceux qui sont suivis pour un cancer ¢a peut étre par rapport a des événements comme
des traitements pour des problemes aigus ou un conseil d’ordre général. »

M7 : « ... je réponds surtout a leurs questions. »

Ou au contraire venir avec un motif spécifique :

M5 : « ... ils viennent plutot en cas d’effet indésirable ressenti ou un des symptomes qui
pourrait faire partie de la liste des effets indésirables de leur chimio’. Ils te demandent de
confirmer la responsabilité de la chimiothérapie, d’éliminer un diagnostic différentiel et a
partir de la éventuellement de proposer une solution. Pour moi c’est « le » motif de
consultation. »

M8 : « ... ils ressentent des symptomes et ils viennent me voir pour savoir a quoi c’est di,
essayer de résoudre les symptomes, des douleurs neuropathiques... Des brulures cutanées, des

pertes de cheveux, des choses comme ¢a. »

Les généralistes procedent a des debriefings :

M2 : «Ils ont quand méme besoin de parler des déboires qu’ils ont avec I’hdpital, entre

guillemets « déboire » , en tout cas des situations qu’ils considérent comme étant parfois
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conflictuelles et donc ils viennent aussi décharger pas mal de choses de cet ordre-la. Donc ‘y
a alafois la prise en charge a proprement parler, a la fois les effets secondaires des traitements
et a la fois le relationnel avec les oncologues du CHU et leurs équipes en général. »

M5 : « ... on vient aussi de lui trouver un cancer du sein [...] et donc il y a dix jours elle est
venue me voir pour faire la consultation vraiment, ou on a fait la déclaration d’ALD, on a fait
un peu la synthese des examens qui ont été fait, et donc la elle m’a posé quelques questions. »
M7 : « ... souvent on fait le point sur les traitements qui ont été proposés et puis je leur demande
s’ils ont des questions a ce sujet-la. » ; «que les patients viennent nous voir, ils ont des

questions, ils ont besoin de débriefer. »

C’est au cas par cas :

M1 : « ... c’est au cas par cas pour les effets secondaires des traitements. » ; « j’essaie de
mélanger tout ¢a au cas par cas... Je demande comment ils vont, comment se passent les
chimios. » ; « ... tout dépend du patient, du type de cancer... » ; « ... il n’y a pas de plan, c’est
vraiment fonction de la situation. » ; « ... tout dépend de I’autonomie du patient. »

M2 : « ... ¢ca va étre tres dépendant des difficultés qu’ils rencontrent. »

M3 : « ... je dirais que c’est assez variable en fonction des gens, de ce que tu connais d’eux, et
ce que tu sais qu’ils vont pouvoir comprendre et accepter, aussi. » ; « ¢’est un peu au coup par
coup et en fonction de la demande des gens aussi... »

M7 : « Elles ont eu les grandes lignes, elles ont entendu mais souvent pas tout entendu parce
qu’il y a eu trop d’informations, fin voila apres c’est normal il y a beaucoup d’informations a
leur donner ! Mais elles veulent remettre a plat et garder les... Faire le point sur les choses
prioritaires, sur ce qu’elles n’ont pas entendu, pas compris... »

MO : « C’est du cas particulier, c¢’est du sur-mesure. Donc chaque cas est différent et tout

dépend effectivement de la personnalité vis-a-vis de la maladie de la personne. »

Certains sujets sont plus vite abordés en fonction des patients :

M6 : « C’est pour les femmes si elles vont perdre leurs cheveux, voilay a ¢a. Pour les hommes
c’est si c’est douloureux, si ¢a va étre long. Si y a possibilité de s’en tirer assez facilement... »
« Ce n’est pas tout a fait pareil si les gens sont dans un lit, s’ils sont debout, s’ils vont faire deS

examens réguliers... »
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M7 : « ... chez les femmes, si on tend la perche rapidement elles peuvent discuter de la perte
de cheveux, qui n’est pas toujours tres bien vecue [...] c¢’est un sujet qu’elles abordent assez
rapidement et on peut les conseiller nous sur ce qu’on connait, sur ce qu’'on peut leur

proposer »

Les généralistes prennent initiative d’appeler :

M1 : « En fait en général je les appelle et je leur pose la question « Comment allez-vous » et

j aborde le souci que j’ai détecté. »

lIs les incitent a s’exprimer sur leur situation :

M1 : « Oui je pose toujours la question « comment se passent les chimios » pour qu’ils soient
libres de dire qu’ils sont fatigués, qu’ils ont des douleurs diverses et variées. »

M2 : « ... quand y a besoin, quand les patients sont demandeurs, quand il y a des choses
spécifiques a mettre en ceuvre. »

M5 : « Les conseils les plus courants c’est de pas hésiter a consulter et de pas hésiter a
verbaliser des problemes ressentis. S’il y a des symptomes anormaux, s’il y a des sensations
anormales, les troubles psy qui se mettent en place. Ne pas hésiter a consulter, ne pas attendre
que ¢a s’installe, pas attendre non plus, enfin ne pas partir fataliste, en disant qu’il n’y a pas
de solution. Des fois il y a des solutions quand méme. »

M8 : « si ¢a ne va pas en tout cas, n’hésitez pas a faire appel... Appelez le secrétariat, je les
vois en urgence si besoin, pour... Ca les rassure aussi de savoir qu’il y a... Voila je me rends

disponible aussi. »

Le plus tot possible :

M8 : « S’ils ressentent des symptomes bizarres, inhabituels, qu’ils en parlent direct, en
particulier s’il y a des vomissements, des choses comme ¢a, des nausées. Parce que si ce n’est
pas traité, apres ¢a... Comme tu sais peut-étre -ou peut-étre pas- dans les nausées des chimio’
il y a une grosse part de psychologique parce que le cerveau se conditionne a ressentir la
nausée. T’as la nausée pendant la chimio’, et en fait le cerveau en anticipation, va générer
énormément d’anxiété et ¢ est cette anxiété-la qui va declencher les nausées pre-chimio’. Donc

en fait quand il y a des nausées pendant la chimio’ il faut absolument qu’ils en parlent, pour
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qu’on leur donne un traitement pendant la chimio’ pour justement pas que le cerveau se
conditionne a la nausée. » ; « donc je leur dis « si vous ressentez quelque chose d’anormal,
n’inhabituel, n’hésitez pas a me consulter ou a demander a l'interne qui gere votre chimio’ si
c’est normal » et voila, d’en parler, parce qu’il ne faut pas... Plus on attend et plus le symptome

s’installe et plus apres c’est difficile de s’en débarrasser. »

Ils utilisent des questions ouvertes :

M1 : « Tu poses quand méme quasi systématiquement la question pour des patients qui sont en
cours de prise en charge « comment ¢a va ? »

M3 : « ... on va leur demander comment ¢a va et comment ¢a Se passe en ce moment. »

M8 : « Du coup moi je pose des questions du genre « comment ¢a va ? ». Des questions
ouvertes, « comment ¢a se passe avec le traitement ? », « et le moral ? », ¢’est des questions

ouvertes. »

Ils adoptent une posture passive en fonction des thématiques :

M5 : « ... je ne vais pas chercher les gens, je n’en parle pas forcément spécifiquement parce
que commencer a parler de dépression alors qu’ils n’ont pas forcément commencé, ce n’eSt pas
forcément tres tres positif. »

M8 : « Ce n’est pas utile d’ajouter de la détresse artificielle, on va dire, sur la détresse ressentie

par la personne qui est en danger de mort a cause d’'une maladie grave quoi. »

b. Ressenti négatif

Des situations difficiles a aborder :

M1 : « La question est dure ! Comment j’aborde ¢a ? »

M3 : « C’est souvent des consultations qui sont longues, difficiles a aborder ... »

Les patients ont beaucoup de questions :

M3 : « ... les gens ont plein de questions et on ne sait pas sur quoi ¢a va dériver, sachant que

derriere on a toujours un peu le coté négatif et qu’il ne faut pas non plus trop les plomber. »
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La situation est émotionnellement intense :

M9 : « C’est toujours quelque chose d’affectif chez un patient, donc c’est toujours quelque

chose de difficile a aborder. »

4, Il n’y a pas toujours de frontiére évidente entre symptdme de la maladie

et effet indésirable d’un traitement

a. Situations attribuées aux traitements

Les intervenants peuvent attribuer une altération de 1I’état de santé aux traitements :

M2 : « en fait avec la prise en charge de radiothérapie et de chimiothérapie il a perdu pas mal
de faculté neurologique et il a eu de grandes difficultés a conduire. »
M8 : « La pour le coup ce n’est pas la maladie [...], c’est le traitement qui a détérioré son

organisme. »

Les traitements ont un lourd impact sur le quotidien des patients :

M2 : « Vu le retentissement que peut avoir ce type de traitement dans le quotidien des gens, ce
sera toujours insuffisant. »

M6 : « une radiothérapie c’est compatible avec continuer le travail ou pas etc. Et la chimio’ ¢a
ils savent que c’est quand méme plus compliqué de travailler comme avant, y a des périodes
ou ils vont étre fatigués, ils vont avoir des problemes... »

M8 : « un patient jeune qui a eu une chimio’ et qui a fait des neuropathies et qui du coup avait
une activité sportive qui lui apportait beaucoup de plaisir a faire, et en fait il a di abandonner
parce que bah il n’arrivait plus, il n’avait plus de sensibilité dans les pieds, et du coup comme
c’est une activité de ballon, ou il y a besoin de ces sensibilités [...] d’autant que dans ces
activités il y a toute une sociabilisation, voila c’est les « potes du club », tout ¢a, donc en plus
de perdre le plaisir du jeu en lui-méme, il y a la perte aussi de tout ce qu’il y a autour, de toute

la sociabilité, de tout le réseau social dont il se trouve coupé. Au début il allait aux matchs en
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spectateur, en soUtien et puis il a arrété, c’était trop dur de voir les autres jouer et ne pas

participer. »

Les séquelles peuvent étre définitives :

M8 : « ... les neuropathies de chimio’. Ca, c’est compliqué parce que des fois les gens bah ils

les gardent des fois toute /a vie... »

L’importance des effets indésirables peut interroger I’intérét du traitement :

M3 : « Fatigue, c’est surtout par rapport aux effets indésirables donc la fatigue, les vertiges,

vomissements, et pus l’interrogation de la pertinence du traitement. »

L’attribution a tort aux traitements arrive souvent :
M3 : « Souvent les gens ont tendance a dire que c’est le traitement qui les fatigue et ils ont du
mal a comprendre que c’est aussi la pathologie contre laquelle on se bat qui les fatigue. » ;
« elle dit « je n’ai pas forcément envie de subir tout un tas de chimio’, qui vont me rendre plus
malade « et en plus elle est infirmiéere donc elle sait de quoi elle parle... »

Rattacher un symptdme a un traitement peut paradoxalement renforcer I’adhésion :
M5 : « Et finalement si tu dis « c’est la chimio » bah quelque part ils prennent ¢a pour argent
comptant et surtout, enfin ce n’est pas qu’ils prennent ¢a pour argent comptant mais ils
considerent que ¢a fait partie du truc quoi. Ca fait partie du package [...] ¢a passera quand
J arréterai la chimio’ »

Un effet indésirable inconnu peut surprendre :

M7 : « une fois une patiente qui a fait une péricardite sur une chimiothérapie, juste je ne m'’y

attendais pas, c’est tout. Ca m’avait un peu Surpris parce que je n’en avais jamais vu. »

b. Situations attribuées a la pathologie
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Le retentissement peut étre d'ordre psychologique :

M2 : « c’est hyper intéressant, encore une fois sur [’aspect social et sur le retentissement social
et psychologique de ces pathologies, y a évidemment plein de choses a faire. Il y a beaucoup
de patients qui pour le coup sur la prise en charge médicale, biologique, scientifico-scientifique
sont parfaitement pris en charge, et qui n’ont aucune prise en charge psychologigue méme
quand il y a des psychologues dans I’équipe, qui se sentent completement abandonnés par la et

c’est souvent dans ce contexte la que nous on les voit. »

Ou social :

M2 : « La toxicité sociale de la pathologie elle est terrible, bien que plus variable. »

M6 : « Les gens qui les entourent ne les regardent plus de la méme fagon. L entourage proche
cherche a les protéger, dissimuler un peu les choses et tout. » ; « ¢a peut poser des problemes
aussi au niveau du travail. Dans leur travail, ils ne savent pas s’ils vont étre arrétés, trés
longtemps, longtemps... »

M9 : « Oui souvent, ¢a déclenche des fois des divorces hein, quand méme... »

c. La limite devient encore plus floue & mesure que la maladie

évolue

Le traitement ne fonctionne pas a chaque fois :
M4 : « Javais un patient qui a eu ses premiers cycles de chimio’, ¢a ne s’est pas bien passé, il
y a eu une majoration des douleurs et ou [’oncologue décide au vu du volume de la masse etc.
d’arréter tout traitement et de se mettre en soins palliatifs. »

Au bout d’un moment le traitement peut étre vu comme délétere :
M2 : « la faire venir toutes les semaines ou tous les quinze jours pour lui faire une chimio’ qui
la rend encore plus malade, est-ce qu’a un moment tu te dis voila on gagne quinze jours de vie,

on aurait peut-étre, peut-étre pas intérét a tout arréter derriére ? »

La notion d’acharnement thérapeutique peut étre floue pour le médecin :
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M2 : « ou est la limite de ’acharnement thérapeutique ? »

Mais aussi pour le patient :

M2 : « Il m’avait fait un papier en fait de directives anticipées pour dire qu’il ne voulait pas
d’acharnement et en fait dans sa téte c’était « on lui fait une piqire pour que tout s’arréte ».
Et donc en fait... Ce n’est pas ¢a c’est de se dire jusqu’ou tu peux aller, a quel moment tu
décides d’arréter les soins. »

M3 : « Donc c’est difficile parce qu’aprés c’est ou est-ce que tu places la limite de «je
m’arréte » OU « je dis bah on arréte d’étre trop... alors trop négatif peut-étre pas, trop incisif

avec les traitements parce qu’il n’y a plus de qualité de vie apres derriére donc... »
Le traitement est associé a la souffrance par le patient :
M2 : « Souvent les gens reviennent vers toi et te disent « je ne veux pas qu’on s’acharne,

docteur », « je ne veux plus souffrir » ; « ¢’était son souhait mais c’est elle qui a dit a un

moment « j’arréte, j’en ai marre, je ne veux plus y aller, j’ai envie que tout s arréte. »

d. Des effets indésirables peuvent survenir a l’arrét des

traitements

L’arrét d’une prise en charge peut étre le point de départ d’effets indésirables :

M5 : « Elle c’est un peu particulier un peu... Parce que sur le coup tout allait bien et une fois
qu’on lui a parlé de rémission et qu ’elle était dans la surveillance, c’est la qu’elle a décompensé
sur le plan anxieux. Tant qu’elle était dans la bataille elle était dans [’action, elle était dans
le... Elle avait prise finalement. Elle allait a ses chimios, elle allait... Une fois qu’on lui a dit
qu’on avait fini le protocole, que c’était fini, maintenant on va faire des examens d’imagerie
réguliers et surveiller que ¢a ne revienne pas, bah la elle était totalement passive et elle a
littéralement décompensé. Elle est allée voir la psychologue du service une fois guérie. »

M8 : « ... ’apres traitement est souvent plus dur que pendant le traitement [...] j ai eu plusieurs

patients qui ont fait des dépressions apres, ou qui ont developpé des troubles anxieux, et qui
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n’étaient pas forcément dus en fait... Fin le traitement est arrété mais en fait ouais c’est la

globalité de la prise en charge... Moi j’analyse ¢ca comme ¢a. »
L’arrét peut étre une expérience vécue brutalement :
M8 : « C’est brutal et violent, pour certains patients. Il y en a qui sont tres contents, ils

retrouvent leur vie normale et voila, mais j ai eu plusieurs patients qui ont fait des dépressions

post-traitement. »

e. Des effets indésirables peuvent étre identifiés apres [’arrét des

traitements

M5 : « J’ai une patiente qui pour un cancer du sein était sous ARIMIDEX, et qui a fait une
polyarthrite, qui a vu je ne sais pas combien de rhumatos, je ne sais pas combien de spécialistes
différents, elle avait des douleurs, des douleurs, elle a méme eu des semblants de diagnostic...
Voila. Et en fait quand elle a arrété I’ARIMIDEX, elle a arrété d’avoir des douleurs, et
[’oncologue a dit « bah oui ¢a fait partie des effets indésirables », mais bon tu vois ¢a a duré

six ans quoi. Donc en fait c’était iatrogene. »

5. Le médecin référent et son équipe sont percus comme des experts par les

médecins généralistes

Les médecins référents déterminent la prise en charge :

M4 : « C’est souvent le spécialiste qui va faire la consultation d’annonce, et c’est lui qui va, en
méme temps, annoncer le traitement [...], ¢ est véritablement conjointement qu’il y aura la
consultation d’annonce et la décision thérapeutique. » ; « En ce qui concerne les effets
secondaires des chimiothérapies, c’est vrai que ¢a ne nous appartient quasiment pas, c’est
véritablement lors du traitement qu’ils adaptent le Primpéran ou autre... Pour les cheveux
c’est... C’est vraiment abordé dans |’équipe spécialisée. »

M6 : « en fait techniquement, en médecine générale, la prise en charge des cancers, moi je ne

fais rien techniquement, c’est tout fait a l’hopital, les gens sont sur des rails. Des qu’ils rentrent
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a la gare de [’hopital ils sont mis sur la voie et ¢a file jusqu’a la destination qui est la fin de
traitement. »

M9 : « globalement c’est en général plutot bien géré par les équipes d’oncologie. »

Ils repondent aux interrogations des patients :

M1 : « Les questions qu'elle avait, elle les avait déja posees a son gynéco qui la prend en
charge. »
M2 : « ... leurs questions sur... c’est rarement sur leurs questions de prise en charge. Les

oncologues font trés bien ¢a. »

Ils possédent plus de connaissances :
M2 : « Apres ils sont, une fois pris en charge, les oncologues sont quand méme plut6t bin au
courant de tout ce qui est pronostic et ils sont méme de plus en plus au courant. »
M3 : « Quand ils sont a [’hdpital [...] c’est plutbt des équipes pluridisciplinaires qui décident
[...], ils ont plus peut-étre de poids que nous et plus de connaissances aussi. »

IIs sont consultés par les généralistes lorsque la situation 1’exige :

M3 : « ... je vais me dire que je ne vais pas savoir ce qu’il faut faire exactement donc je vais

avoir besoin d’un conseil pour avoir la meilleure attitude a avoir. »

Les équipes spécialisées sont vues comme un recours utile :
M1 : « Il me semble d ailleurs qu’il y a des équipes spécialisées au CHU qui peuvent prendre
en charge les enfants de malades atteints du cancer [...] mais je crois que ¢a existe et je lui en
reparlerai la prochaine fois. »

Elles gerent beaucoup de choses :

M1 : « plein de types d effets secondaires [...]. Aprés c’est vrai que c’est déja bien géré par le
CHU. »
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6. L’expérience des patients selon leurs médecins généralistes

a. Les patients eux-mémes

I1s souffrent d’anxiété :

M4 : « ["anxiété des gens a qui on vient d’annoncer une mauvaise nouvelle. »
M5 : « d’une patiente la, y a une jeune, y a cing ans elle a fait un cancer du sein, en cing ans
elle est toujours en contact avec la psychologue du service. »

M7 : « Les gens, ils sont tres anxieux. »

Ils posent des questions existentielles :

M7 : « Leur anxiété c’est de savoir s’ils peuvent espérer quelques années ou s’il faut qu’ils
préparent a mourir prochainement... C’est souvent une question récurrente. C’est « quand est-

Ce que je vais mourir ? », « est-ce que je peux guérir ? » et « combien de temps il me reste ? ». »

Mais aussi des questions plus terre a terre :

M7 : « J’ai trés peu de patientes qui veulent des perruques, elles ne veulent plus ¢a du tout les
femmes. Fin en tout cas pas les femmes jeunes que je vois. Quand je dis jeunes, c’est entre 35
et 60 ans. Bin oui elles veulent des trucs un peu plus fun, donc on discute la-dessus, sur ce sujet-
la, ce qu’elles peuvent trouver, ou est-ce qu’elles peuvent trouver l’information, s’il y a des
prises en charge, pas de prise en charge /...] elles veulent des conseils un peu terre-a-terre
[...] Dans le sens ou effectivement elles ont eu toute la technique par I’onco’, le spécialiste et
en fait elles veulent des choses plus terre-a-terre quoi. Elles ont eu les grandes lignes, elles ont
entendu mais souvent pas tout entendu parce qu’il y a eu trop d’informations, fin voila apres
c¢’est normal il y a beaucoup d’informations a leur donner ! Mais elles veulent remettre a plat
et garder les... Faire le point sur les choses prioritaires, sur ce qu’elles n’ont pas entendu, pas

COmMPpYis... »

Ils sont accompagnés durant leur prise en charge :
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M7 : « ... encore faut-il que lorsqu’ils ont la chimio’ ils viennent nous voir, ce qui finalement
n’est pas tres fréquent, dans le sens ou tres souvent ils ont les chimio’, ils ont un numéro de

téléphone en cas de problématique. »

IIs ont parfois peur de déranger :

M8 : « Dans ce qu’ils me racontent, par exemple ils n’en parlent pas non plus au personnel
parce qu’ils ne veulent pas non plus les déranger avec leurs problémes. Ils me disent « Ah oui
tout le monde est trés occupé, je n’ai pas envie de déranger. » ; « lIs ne peuvent pas en parler
aux soignants parce qu’ils ne les sentent pas disponibles enfin... C’est peut-étre juste une

impression mais voila. »

Les patients peuvent ressentir un véritable abandon :

M4 : « ... tout d’un coup on les voit revenir, a la fin de cette premieére prise en charge, fin de
radiothérapie, fin de chimiothérapie, et puis les patientes elles arrivent un tout-petit-peu-pas
perdues, avec un grand sentiment d’étre abandonnées parce qu’on leur dit « bon bah
maintenant vous verrez votre gynécologue dans six mois, votre radiothérapeute dans un an et
vous passerez une mammographie dans un an.» Elles ont besoin de soutien et elles
viennent. /.../ Il y a bien siir cette prescription des arréts de travail, ou pas si les gens sont en
activité, mais il n’y a pas que ¢a, il y a vraiment [’envie de voir un médecin, et ¢a peut leur
sembler un petit peu loin lorsque tu as vu une équipe de radiothérapie régulierement, tout d 'un
coup se retrouver... Abandonné. »

M8 : « quand le traitement s arréte -Bam ! - ils sont completement lachés dans la nature et ils
n’ont plus personne vers qui se tourner parce que les oncologues... « bah maintenant c’est
bon » ou bin justement « bah maintenant ce n’est plus bon » ... « 'y a plus besoin de vous revoir
parce que de toute maniere la chimio’ n’a pas fonctionné, on est arrivé au bout des traitements
donc maintenant, débrouillez-vous tout seuls ». Enfin en tout cas c’est comme ¢a que cest vécu

par les patients et c’est comme ¢a qu’ils me le racontent. »

Leur expérience personnelle influe sur leurs interrogations :
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M5 : « Elle a déja fait I’expérience finalement des premieres chimio’ elle en a déja eu quatre
ou cing, et elle n’avait pas forcément de... La elle avait des questions mais c était des questions
ou elle avait plutdt besoin de confirmation. »

M6 : « C’est-a-dire qu'il y avait cette peur de l’inconnu mais la maintenant elle connait. Elle
a fait quelques chimios elle connait. Les cheveux qui sont tombés bon bah voila c’est fait, une

fois qu’ils sont tombés elle n’a plus la peur qu’ils tombent quoi. »

La compréhension des effets indésirables par le patient permet une meilleure adhésion :
M5 : « ... ¢a n’est que quand elle a arrété son hormonothérapie qu’elle s est rendu compte que
c’était le responsable de ses problemes ! Et en méme temps elle m’avait dit que de toute fagon

elle n’aurait pas pu [’arréter. Donc elle ne ’a pas mal vécu parce que pour elle, de toute fagon,

il n’y avait pas le choix. »

b. Les patients et leur entourage

Le patient peut exprimer des difficultés pour communiquer avec son entourage :

M1 : « C’était surtout ¢a qui l’inquiétait et surtout par rapport a ses enfants qui sont quand
méme tout jeunes. »

M6 : « J'ai des fois des compagnes qui viennent pour avoir la vérité, par rapport aux discours
que les médecins ont avec les époux. »

M7 : « Une autre question qui est assez récurrente alors c’est pareil, c’est chez les femmes
c’est « docteur comment j’en parle a mes enfants ? ». J'ai eu deux cas, la, celle dont je t’ai
parlé et puis une autre femme jeune de 45 ans chez qui on vient de diagnostiquer un lymphome
c’est « qu’est-ce que je dis @ mes enfants ? » ; « éventuellement pouvoir proposer apres des
consultations avec la famille, parce que je pense que ce n’est pas facile d’annoncer a la maison,
comme ¢a... Alors son conjoint souvent on [’a fait mais les enfants ce n’est pas simple ! Si on
pouvait proposer une consultation pour informer les enfants et pouvoir dédramatiser la
situation, expliquer ce qu’il va se passer, sans ce que ce soit le parent malade qui doive parler

parce que ce n’est pas simple ! »

L’annonce aux proches peut représenter une épreuve pour le patient :
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M7 : « Voila comment est-ce qu ‘elles peuvent gérer [’annonce du diagnostic, souvent elles ont
caché les explorations, et puis la elles ont le diagnostic, le traitement va commencer elles ne
vont plus pouvoir le cacher, comment est-ce qu 'on gere l'information... »

M9 : « Fin ils ont 'impression de ne pas pouvoir parler a leur famille parce qu’il y a trop

d’affectif, ou ils ne veulent pas leur faire de peine. »

Il peut étre utile que le patient soit accompagné :

M1 : « une consultation dédiée je pense que ¢a peut étre tres bien, en médecine générale, donc
le patient pourquoi pas accompagné de son aidant principal ou du moins la personne dont il
est le plus proche, puisqu’il n’a pas forcément besoin d’un aidant s’il est jeune et autonome. »
M3 : « Moi: Du coup je me permets de te poser une question en plus, est-ce que t’as
['impression que quand les gens sont en couple, c’est d’autres « types » carrément de questions
que lorsqu’ils sont seuls, ou c’est juste qu’il y en a plus ? M3 : « Pour moi y en a plus aprés
parce que forcément t’as des questions auxquelles ['un ne va pas penser donc c’est [’autre qui
va y penser, donc je dirais plus de questions. »

M4 : « C’est ce genre de situation ou on vient toujours accompagné. D ailleurs méme sur les
comptes-rendus des spécialistes cancérologues mettent toujours « vient accompagné(e) de »
Jjustement, parce qu’l y a une telle émotion dans ce qui va étre re¢u que c’est bien d’avoir [’aide
de quelqu’un qui est a coté de nous et qui veut comprendre, surtout si on emploie des mots
compliqués /...] Mais c’est quelque chose de fait ou les gens viennent avec leurs questions et

avec leur famille. »
Pour intégrer les proches :
M3 : «sur le plan personnel au sens oui, tu impliques les conjoints, la famille, pour étre sar
qu’ils ont bien tout compris et qu’ils comprennent un petit peu les différentes euh... Les
différents traitements et puis étre sir que la personne va étre soutenue aussi apres derriére. »
La communication doit se faire par étapes :

M1 : « ... une consultation de discussion [...] pas forcément avec enfants au début. »

La présence d’accompagnants nécessite une adaptation du discours du médecin :
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M3 : «j’adapte pas mal par rapport au patient que je vais avoir en face de moi et aussi s’ils
viennent seuls ou accompagnés [...] c’est assez variable en fonction des gens, de ce que tu

connais d’eux, et ce que tu sais quils vont pouvoir comprendre et accepter, aussi. »
Evoquer I’entourage pour anticiper un isolement :
M3 : « le cas malheureusement d’une dame, cancer du pancréas, elle avait déja perdu son mari

il y a quelques années, les enfants je pense s en foutaient mais royalement, et la dame est partie

un peu toute seule et je pense qu’elle aurait eu besoin d’'un accompagnement. »
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IV. DISCUSSION

A. Forces de I’étude

Les traitements oncologiques, souvent conséquents dans leur efficacité comme dans leur
impact sur toutes les spheres de la vie des patients qui en bénéficient, il m’a semblé qu’explorer

le point de vue de leurs médecins traitants était pertinent.

Les relations entre médecins genéralistes et spécialistes notamment hospitaliers sont
déja bien documentées dans la littérature, cependant 1’interface ville/hdpital reste souvent un
maillon faible dans la continuité des soins, ce qui est dommageable pour le patient. Il m’a donc

paru nécessaire de poursuivre les recherches sur ce sujet.

B. Limites de I’étude

1. Le choix du sujet

Une des principales difficultés rencontrées a tenu a la thématique elle-méme. Explorer
des points de vue ou des ressentis peut s’avérer délicat dans la mesure ou cela touche a la sphere
intime. En cela, le questionnaire a di étre congu pour permettre 1’émergence d’idées, de
concepts de la part des intervenants sans que ceux-ci n’aient été induits par I’interrogateur. De
plus, les intervenants étaient informés, au préalable, avec rappel au début de I’entretien, du sujet
de I’étude. Ils ont été informés de I’anonymisation des données ainsi que de 'utilité de parler

sans filtre et, lors des entretiens, ont été invités a aller au bout de leurs raisonnements.

2. Le choix du type d’étude

De par ses caractéristiques propres aux etudes qualitatives, celle-ci n’a pas vocation a
créer un modele général. Les résultats recueillis explorent seulement des phénomeénes locaux
qui pourraient servir de base pour créer des enquétes qui exploreraient les diversités des rapports
qui composent la triade « médecin géeneraliste — patient — médecin référent ». Une fois ces
rapports connus, il serait utile d’élaborer un questionnaire & soumettre a un échantillon
représentatif statistiquement des trois populations d’acteurs étudiés afin de déterminer les
modeles généraux par traitements statistiques.
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3. La subjectivité

Afin de limiter au maximum la subjectivité lors du recueil et de 1’extraction des données,
aucune question fermée n’a été posée et la triangulation des données s’est faite avec un médecin
géneraliste formé au qualitatif, la directrice de these et le thésard pour les huit premiers

entretiens. Les données du neuviéme n’ont été analysées que par le thésard.

C. Les résultats

L’objectif principal de cette étude était d’explorer les ressentis des généralistes lorsque
confrontés a des interrogations sur les traitements oncologiques dont bénéficient leurs patients.
L’objectif secondaire était de faire un état des lieux de la relation médecin généraliste — médecin
référent au regard des prises en charge oncologiques et de proposer des améliorations

concernant leur communication.

Les généralistes ont été unanimement intéressés par le sujet et ont pris I’initiative de

développer leurs ressentis et points de vue.

1. Résultats principaux

Face aux interrogations de leurs patients sur leurs traitements oncologiques, les
généralistes intervenant dans cette étude ont exprimé des ressentis et points de vue positifs,
négatifs, ainsi qu’une mise a jour sur la relation médecin généraliste — médecin référent vue

depuis leurs cabinets.

a. Les ressentis positifs

Les intervenants affirment qu’un plus haut niveau de connaissance sur le sujet les met a
I’aise, notamment sur les effets indésirables dits « classiques ». 1ls se sent utiles, décrivant
parfois le role d’intermédiaire avec le spécialiste. Ils aident le patient a reformuler certaines

choses, ont un role dans 1’adhésion au traitement.
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L’adhésion, comme nous 1’avons décrite précédemment (cf. Annexe 1), dépend de deux

parametres :

-« The quality of execution of the drug regimen » i.e. la bonne compréhension par le
patient des modalités du traitements, en termes de durée, d’effets, d’efficacité, de
posologie. La reformulation par le médecin généraliste peut permettre d’améliorer ce
parametre.

- La « persistance » i.e. la notion de respect de la prise du médicament dans le temps, or
dans la durée, le généraliste étant le médecin de premier recours, sera souvent celui avec

lequel le patient aura le plus de contacts.

En cela ils sont convaincus que les roles du généraliste et celui du spécialiste sont

complémentaires.

Ils évoquent un réle privilégié¢ dans la vie du patient, entouré d’une confiance forte. Ils
sont dépositaires de confidences. Ils sont parfois sollicités pour valider ou confirmer les dires
du spécialiste, sont interrogés sur des points non évoqués avec 1’oncologue. De fagon générale,

ils pensent que « le patient revient toujours chez son médecin généraliste ».

Ce réle leur permet de rediscuter des effets indésirables et de chercher d’autres solutions

que celles proposées en vue d’aider le patient a mieux les gérer et les accepter.

Ils sont satisfaits de pouvoir accompagner leurs patients et de pouvoir leur proposer des

solutions en vue de les soulager, d’étre un soutien, un ancrage.

Ils approuvent les fonctionnements en équipe, encouragent le développement du
maillage ambulatoire (EMSP, HAD), la communication avec les infirmiéres libérales dont ils
notent I’importance dans la remontée d’informations au quotidien. Ils ont I’'impression d’étre

un « maillon de la chaine » et souhaiteraient plus de lien entre la ville et ’hopital.

A méme été evoquée la création d’une RCP de ville.

Enfin, ils admettent facilement ne pas étre des experts de la pathologie oncologique et

apprécient de pouvoir confier ces prises en charge a des équipes spécialisées qu’ils considérent
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comme compétentes et efficaces. Accompagnée d’une écoute bienveillante, cette certitude leur
permet de positiver face aux situations des patients, de les encourager a faire confiance aux

autres soignants.

b. Les ressentis négatifs

En paralléle, les intervenants ont aussi exprimé des difficultés.

Les généralistes de 1’étude ont avoué ressentir de 1’anxiété face a ces situations, parfois
tres chargees émotionnellement. lls décrivent un sentiment de « peur de ne pas avoir assez
creusé », une passivité voire une impuissance face aux difficultés ressenties par le patient au
décours de la prise en charge, d’autant plus en cas d’effet indésirable grave ou invalidant.
Certains ont relevé un discours, discret mais présent, qui défendrait 1’idée que « se plaindre »
c’est « ne pas étre un battant » et donc synonyme de manque de conviction quant a 1’éradication
de la maladie. Ce discours, aspécifique (ne concerne pas les soignants), jouerait un réle dans la
« peur de déranger » des patients et aurait un impact dans la représentation qu’ont les patients
de leur maladie. Lors de I’entretien avec M7, il déclare avoir eu un patient tabagique qui, apres
son diagnostic de cancer, lui aurait dit que « ¢’était trop tard pour arréter maintenant » et que

sa maladie était de sa « faute ».

L’anxiété anticipatoire est accompagnée d’une remise en question de leurs propres

compétences en tant que médecin.

IIs disent ressentir un véritable isolement lors de problématiques qu’ils rencontrent et
durant lesquels ils n’arrivent pas a communiquer avec 1’oncologue ou 1’équipe soignante

hospitaliere. Ce sentiment a tendance a s’aggraver en fin de vie, certains parlent méme

d’abandon.

D’apres les médecins de ’étude, il y a parfois une réelle distance avec le référent, ils
n’ont que tres peu d’échanges directs. Cette communication est éventuellement professionnel-
dépendant. Ils déplorent un manque d’information, une « mise de coté » de la prise en charge

avec parfois des opinions divergentes sur les décisions prises qu’ils souhaiteraient partager.
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De par leurs caractéristiques propres, les effets indésirables peuvent étre prévisibles ou
d’apparition complétement hasardeuse, ce qui rend compliqué pour les médecins interrogés
I’organisation de temps spécifique a y consacrer. Ils ont exprimé cette difficulté de formaliser

cela dans leur planning, aggravée par le manque de temps et de formation spécifique.

c. Lacommunication

D’apres les médecins de 1’étude, les consultations avec des patients en cours de
traitement oncologique sont complexes. Elles sont selon eux parfois difficiles a aborder et ne
souffrent aucune régle. Comme souvent dans le domaine du soin, il s’agit avant tout de « cas

par cas ».

IIs peuvent adopter différentes postures, avec notamment I’envie de « crever I’abces »
qui passe par un débriefing informel, une sorte de deuxiéme consultation d’annonce ou
formalisée comme telle, avec un temps dédié plus long pour faire un point. lls ont valorisé le
fait de préparer, en amont, avant que les problémes ne se déclarent, le patient a I’arrivée
d’éventuels effets indésirables, sans les nommer pour ne pas induire d’effet nocebo. Ils ont
préconisé une surveillance active, y compris lors de consultations qui étaient motivées par un

symptdme non lié a la prise en charge oncologique.

Par ailleurs, certaines discussions se déroulent par téléphone, notamment lors de
découverte d’anomalies hématologiques attendues et prévisibles. Elles relévent plus de

I’information que de I’annonce d’une complication.
Néanmoins, certaines consultations sont aussi, 1’information sur les traitements
anticancéreux devenant plus accessible, plus faciles, avec des patients bien informés et

préparés.

d. Effets indésirables ou maladie

Les médecins de 1’étude ont mis en avant I’intrication complexe de symptomes de la
maladie avec les effets indésirables des traitements, et cela de part le caractére conséquent de

la prise en charge qui démarre a I’annonce diagnostic et s’étendant jusqu’a la guérison ou le
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déces du patient. Avec un résultat notable : plus la pathologie est lourde, plus les traitements
sont conséquents, plus la frontiére est floue, le tout étant encore plus prégnant en fin de vie,
avec des soins de support eux-mémes pourvoyeurs d’effets secondaires lourds. Les intervenants
ont confié leurs doutes et incertitudes sur cette partie de la prise en charge, exception faite de

celui ayant effectué un stage d’internet a ’EMSP.

L’étude permet, en paralléle, de classifier des répercussions des traitements, véritables
effets indésirables indirects, dans les spheres sociale (famille, travail) et psychologique.
L’illustration la plus évidente du propos serait I’anecdote du patient sportif (Entretien M8) qui,
souffrant de neuropathie sensitive des doigts, ne pouvait plus pratiquer son activité, a laquelle
il participait de facon intense. Il a petit a petit perdu sa dextérité, le conduisant sur le banc de
touche, mais a continué de participer physiquement aux événements de son équipe, puis,
désespérant de retrouver un jour 1’'usage de ses mains, a arrété d’y participer, rompant ainsi une

bonne partie de ses liens amicaux et générant une intense souffrance morale.

Autre exemple marquant, une patiente atteinte d’un cancer du pancréas avancé, en fin
de vie, continuait d’avoir des séances de chimiothérapie a 1’hopital (Entretien M?2).
L’intervenant a confié trouver délétére la poursuite des chimiothérapies, sur 1’état général mais
aussi sur sa sphere sociale : étant épuisée, elle ne pouvait plus recevoir d’amis, ce qui accroissait

une solitude donc une souffrance morale.
Un des intervenants, M5, explique aussi avoir été surpris qu’a la fin d’une prise en

charge, il a été étonné de voir une décompensation dépressive, alors que la patiente avait recu

la bonne nouvelle et qu’elle passait en simple surveillance.

e. Le médecin référent et les équipes spécialisées sont compétents

De fagon générale, les généralistes interrogés dans 1’étude adherent au déroulé des prises
en charge, assurés de la compétence technique et d’accompagnement des spécialistes et de leurs
équipes. lls rapportent que leurs patients ont souvent déja pose leurs questions, exprimé leurs
doutes et peurs, au médecin référent. Ils sont rassurés de pouvoir « passer la main » en cas de

probleme.
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f. Le versant patient et son entourage

L’étude rapporte les ressentis des généralistes, en partie liés aux situations des patients,
mais les intervenants ont aussi aborde les points de vue des patients, pour évoquer les difficultés

qu’ils rencontrent.

La douleur, la fatigue et 1’anxiété sont les trois principaux symptémes évoqués.

D’autres problématiques soulevées sont des questionnements existentiels, avec en
premier lieu des questions sur le pronostic de chacun, le rapport a 1’avenir, aux enfants qui vont
grandir, la trace qu’ils vont laisser. D’autres encore (sans ordre de fréquence), sont plus terre a
terre. Un exemple qui illustre bien cette dichotomie est lorsque ’intervenant M7 explique
qu’une patiente est venue en consultation avec deux interrogations : la premiére « est-ce que je

vais mourir ? », la deuxiéme, un peu plus loin, « Est-ce que les perruques sont remboursées ? ».
Les intervenants rapportent aussi que les patients disent que 1’équipe spécialisée est
disponible en cas de question tout au long de leur prise en charge, mais peuvent décrire un

sentiment d’abandon a ’arrét de la prise en charge.

Les généralistes de 1’étude ont exprimé les difficultés qu’avaient les patients a informer

certains membres de leur entourage, notamment les enfants.

2. Comparaison avec la littérature

Dans 1’ensemble les résultats concordent avec les données trouvées dans la littérature.

Le médecin généraliste, comme « maillon de la chaine » des soignants, a un role
important dans I’adhésion des patients aux traitements de long cours. Parmi les facteurs de non-
adhésion du patient “* 42 (cf. Tableau 3), I’étude identifie certains points que les intervenants,
en deuxieme ligne, tendent a corriger de leur c6té :

- Traitement complexe : ils utilisent la reformulation pour s’assurer de la bonne

compréhension par le patient.
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- Effets secondaires en cours de traitement : ils évoquent leur possibilité et se rendent
disponibles.

- Mauvais rapport médecin-patient : ils évoquent un debriefing durant lequel le patient
peut raconter ses « déboires » ressentis ou réels.

- Altération cognitive et probléemes psychiques, en particulier la dépression : ils ont
évoqué leur vigilance quant aux manifestations psychiatriques dés 1’annonce jusqu’a
apres la prise en charge.

- Doute du patient quant a I’utilité du traitement : ils disent encourager le patient en

renforcant sa confiance dans les soignants.

Le rble ressenti par les intervenants comme privilégié du généraliste se retrouve dans de
nombreuses études et témoignages sur beaucoup de domaines différents, parfois méme
extérieurs a la Santé, par exemple dans la sphére sociale “®. Dans la moitié des cas, le
généraliste connait son patient atteint de cancer depuis dix ans “% et 95% d’entre eux conservent

un « lien étroit » avec leur patient aprés une annonce de cancer %),

La volont¢ de fonctionner en équipe, dans un but d’amélioration des relations
interprofessionnelles déja existantes, se retrouve dans la littérature “). 1ls souhaiteraient étre
plus impliqués dans les prises en charge “7, mais relévent la fragilité voire les carences du lien
ville-hopital 849505 Malgré les efforts effectués ces derniéres années pour améliorer la
communication en son sein, avec pour exemple le plus récent la lettre de liaison ©?), les
généralistes expriment un besoin de communication plus facile en cas de probléme, une sorte
de «téléphone rouge » entre eux et les médecins référents. Une amélioration de cette
communication serait, in fine, bénéfique pour le patient, et permettrait d’éviter certaines

réhospitalisations évitables, des complications voire des décés ¢354,

Dans cette étude les généralistes sont confrontés majoritairement a la douleur, la fatigue
et I’anxiété, ce qui concorde avec les observations de la Ligue contre le Cancer . Certaines
¢tudes révelent méme 1’existence de véritables tableaux d’EPST au décours des prises en
charges de cancer, pour le patient comme pour son entourage °2°21%) Bien qu’il n’y ait pas
eu notion de difficulté avec les manifestations psychiatriques, une étude ©” suggére que leur
formation dans ce domaine est d’ailleurs, au vu de la fréquence des troubles psychiatriques en

médecine genérale, insuffisante.
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lls expriment un besoin de formation spécifique ©®, sur I’annonce diagnostic, qui
pourrait améliorer leur vécu et ressentis autour de la maladie %, et sur la prise en charge en
elle-méme ©%. IIs disent connaitre les effets indésirables « classiques », cependant, avec
I’évolution des traitements au profit des biothérapies ciblées, responsables de nouveaux effets

indésirables ® et en I’absence de formation continue spécifique, ce besoin risque d’augmenter.

3. Perspectives

En vue d’amélioration du lien ville-hopital, il semblerait utile a ce stade d’explorer les
points de vue et ressentis des Oncologues et médecins référents hospitaliers. Peu d’études
existent sur ce versant de la relation. Une thése de 2020 ©Y explore les freins a cette
communication du point de vue hospitalier, ses résultats suggérent que les attentes du c6té
specialiste sont similaires a celles retrouvées dans la présente étude. Ainsi, il serait intéressant
d’explorer les attentes des médecins hospitaliers envers les médecins généralistes, déterminer
d’autres modes de communication et peut-étre développer des outils qui permettraient de lisser

cette interface ville / hopital, dans I’intérét du patient.

La prise en charge des pathologies oncologiques, notamment en fin de vie, se fait de
plus en plus au domicile des patient, une exploration des points de vue des différents acteurs,
comprenant alors le médecin généraliste, I’infirmiere libérale et le patient, faisant ainsi un état

des lieux, pourrait aider & améliorer les prises en charges.
Face aux souffrances morales et décompensation anxieuses, il semblerait intéressant

d’explorer, dans la continuité du dispositif MonPsy 2, 1’utilité ou non d’un remboursement de

séances de psychothérapies aprés I’arrét d’une prise en charge oncologique.
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V. CONCLUSION

Les traitements oncologiques suscitent de nombreuses questions de la part des patients.
Ceux-ci étant en constante évolution, avec un remplacement progressif des chimiothérapies
classiques par les biothérapies dites ciblées, de nouveaux effets indésirables, inconnus, sont

susceptibles d’apparaitre.

Dans un contexte de manque de formation spécifique, de difficultés de dégager du temps
et de besoin de valorisation de leur réle, les médecins généralistes sont ambivalents en face des

interrogations des patients.

Face aux effets indesirables connus, ils prennent des initiatives et guident le patient.
Face a des effets peu ou non connus, ils souhaiteraient pouvoir solliciter rapidement le référent
hospitalier pour clarifier certaines situations qui les alertent ou leur posent probléme.
Actuellement, lorsque la santé du patient se dégrade et qu’ils n’arrivent pas a contacter le

médecin hospitalier, les généralistes témoignent un sentiment d’isolement voire d’abandon.

Les généralistes estiment qu'une meilleure communication entre la ville et ’hdpital
serait bénéfique au patient afin de lui éviter hospitalisations en urgence et des complications.
IIs rapportent des délais parfois importants dans les comptes-rendus ce qui génére un décalage
entre ce que le patient sait et les informations dont ils disposent.

Par ailleurs ils témoignent d’un role privilégié auprés de leurs patients et expriment le

désir d’étre plus impliqués dans les prises en charge.

Ils accueillent volontiers les équipes mobiles et souhaitent le développement des réseaux

de soin de terrain, étre maillons de la chaine de décision et d’information.

A I’avenir il serait utile de développer et renforcer de nouveaux outils de communication
entre les équipes hospitalieres et les équipes de terrain. De plus, ’expérimentation d’un
remboursement des psychothérapies dans le cadre des pathologies oncologiques pourrait étre

une piste d’amélioration des Soins de support pour ces patients.
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VII. ANNEXES

A ANNEXE 1 : DEFINITION DE I’ADHESION THERAPEUTIQUE
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1 !
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B. ANNEXE 2 : QUESTIONNAIRE DES ENTRETIENS

Questionnaire
Entretiens semi-dirigés

Ma these porte sur les ressentis des médecins généralistes face aux interrogations des patients
sur leurs traitements antinéoplasiques et leurs effets secondaires ou indésirables. Notre
entretien consistera en sept questions ouvertes.

En préambule je vais vous demander des informations d’ordre personnel . Sexe, age, type
d’activite, lieu d’exercice, expérience étudiante et professionnelle en oncologie.

1/ Parmi vos patients, il y en a chez qui on vient juste de détecter un cancer. Certains viennent-
ils vous voir avec des questions concernant leur prise en charge et, si oui, comment
appréhendez-vous la consultation ?

2/ Les prises en charge des pathologies oncologiques sont techniques, complexes et parfois
lourdes. De votre c6té, quels sont les motifs les plus fréquents de consultation de patients qui
bénéficient de ces prises en charge ?

3/ Les effets secondaires de ces traitements peuvent étre cliniques, biologiques, mais aussi
psychologiques et sociaux. Quelle approche préconisez-vous ?

4/ Quels sont les conseils que vous donnez le plus souvent a vos patients qui sont en cours de
traitement ?

5/ A quel type de coordination avec le médecin oncologue/référent avez-vous déja été
confronté(e) pour la prise en charge commune de ces patients ? (Protocole de suivi, Fiche de
liaison, Compte-rendu d’hospitalisation/consultation, Programme personnalisé de soins,
communication/transmissions téléphonique ...) ?

6/ Avez-vous une anecdote concernant un effet indésirable qui vous a marqué ?
7/ Pensez-vous qu’une consultation « dédiée » pourrait avoir une utilité, et comment la
structureriez-vous ? Quels moyens supplémentaires pourraient faciliter et sécuriser le suivi et

la prise en charge de ces patients (suivi régulier par I’IDE a domicile, téléconsultations, visites
programmées a domicile, éducation thérapeutique du patient voire de 1’entourage etc.) ?
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VIll. TABLEAUX

A. TABLEAU 1: LES REPRESENTATIONS DES PATIENTS AU SUJET

DES MEDICAMENTS, SELON MISSELBROOK

mécanisme de régulation

Représentation du | Description
meédicament
Médicament comme | Le médicament (qu’il soit pris ou non) correspond a un

pouvoir que le patient peut exercer sur lui-méme et sur sa
sante.

Médicament comme rappel de
la maladie

« Si je prends ce médicament, alors j’admets que je suiS
malade ». Le médicament rappelle quotidiennement au
patient qu’il est malade et le pousse a tenter d’éviter ce
rappel.

Médicament comme
légitimation du r6le de malade

Le role du malade peut donner une excuse au patient pour
s’absenter du travail, refuser de se laver, étre déraisonnable,
etc.

Médicament
expression de soutien

comme

Recevoir une ordonnance est le signe, pour le patient, qu’on
prend soin de lui, alors que 1’en priver peut signifier pour lui
une absence de soins (ou méme une forme d’abandon).

Médicament comme menace

A T’instar d’une arme a double tranchant, le médicament est
VU comme une substance qui peut causer des effets
indésirables parfois graves et créer une dépendance.

Médicament comme
représentant du médecin

Le médicament porte I’identit¢é du médecin. Le patient
établit un lien entre le médicament et le médecin qui le lui a
prescrit. Dans ce cas, ne pas prendre le médicament veut dire
se rebeller contre son médecin.

Médicament comme totem

Le médicament est le signe visible du pouvoir de guérison
du médecin. Parfois, il n’a méme pas besoin d’étre ingéré
pour agir, le voir sur I’étagere contribuant déja a son pouvoir
d’action.

Médicament comme placebo

La croyance du patient dans ’efficacité du traitement fait
qu’il en tire des effets bénéfiques indépendamment de
I’efficacité réelle du médicament.

Source : Misselbrook, D. (2001). « the role of the drug », dans Thinking about patients,
Newbury (R.-U.), Petroc-Press / LibraPharm, p. 172-187
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B. TABLEAU 2:

LA FREQUENCE DES DISCUSSIONS

(%) DES

THEMATIQUES, SELON LE STATUT DU MEDICAMENT

THEMATIQUES

STATUT DES MEDICAMENTS

Tous les | Médicaments | Médicaments | Médicaments
médicaments | actifs nouvellement | represcrits
prescrits
% % % %
Désignation 87.9 90 77.8 95.9
Effet principal anticipé | 19.5 11.4 53.8 16.5
Effet principal observé | 24.7 32.7 0 33.3
Effet indésirable | 8.2 6.8 16.5 7
anticipé
Effet indésirable observé | 7.6 7.3 0 11.9
Mise en garde 4.6 3.4 114 2.1
Posologie 43.8 42.5 75.9 58.4
Indication de reconsulter | 12.5 9 35.4 18.9
Adhésion 5.8 6.7 4.4 12.8
Attitudes et émotions 14.7 16,2 10.8 17.3

Source : Richard, C., et M.-T. Lussier (2004). « Médecine et psychologie. Médication : Les
croyances de votre patient nuisent-elles a votre patient ? », MedActuel, FMC, vol.4, N°9, p. 3-
7.
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C. TABLEAU 3 : LES FACTEURS PREDICTIFS DE NON-ADHESIONN

Traitement complexe

Effets secondaires en cours de traitement

Maladie asymptomatique en traitement

Mauvais rapport médecin-patient

Planification inadaptée des contrdles ou de la sortie

Altération cognitive et problémes psychigques, en particulier
la dépression

Manque de prise de conscience de la maladie
Doute du patient quant a |'utilité du traitement

Obstacles a I'approvisionnement en médicaments
ou aux traitements meédicamenteux

Consultations manquées

Co(t des médicaments, quote-part

Source : Christian Rothermundta , Iréne Bachmannb , Mark Héafnerc , Anita Marguliesd ,
Evelyn Riedere, Adhésion thérapeutique et sécurité du traitement anticancéreux oral, Forum

Med Suisse 2011;11(15):276-278, p. 277
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IX. ENTRETIENS

A M1

[Informations personnelles]

Moi : Ok, merci, on peut passer aux questions. Alors question numéro une : parmi tes
patients il y en a chez qui on vient juste de détecter un cancer. Certains viennent-ils te voir
avec des questions concernant leur prise en charge et si oui comment appréhendes-tu la
consultation ?

R : Alors j'ai une patiente de 37 ans a qui on a découvert un cancer du sein. Elle est venue me
voir non pas parce qu'elle a des questions mais pour I'opération pour c¢a pour I'ALD. Les
questions qu'elle avait, elle les avait déja posées a son gynéco qui la prend en charge. Elle vient
me voir plutdt pour me parler de son cancer et de me dire que c’était surtout ¢a qui I’inquiétait
et surtout par rapport a ses enfants qui sont quand méme tout jeunes. Pas de question vraiment
sur sa prise en charge, c'est méme plutot moi qu'il ait posé des questions puisque je n’avais pas
le compte-rendu de la RCP qui venait juste de passer. Donc chirurgie prévue pour bientot.

Moi : Ok, merci. Alors question numeéro deux : Les prises en charge des pathologies en
oncologie sont techniques, complexes et elles sont parfois lourdes. De ton coté quels sont
les motifs les plus fréquents de consultations de patients qui bénéficient de ces prises en
charge ?

R : Ceux qui sont suivis pour un cancer ¢a peut étre par rapport a des événements comme des
traitements pour des problémes aigus ou un conseil d’ordre général. Les patients que je vois qui
sont suivis au CHU je ne les gere pas forcément encore en méme temps je viens de m’installer.
(me fait signe que ¢’est la fin de sa réponse)

Moi : Ok. Question trois : Les effets secondaires des traitements peuvent étre cliniques,
biologiques, mais ils peuvent étre aussi psychologiques et sociaux. Comment est-ce que tu
abordes ¢a avec eux ? Est-ce que c'est toi qui, déja, aborde le truc ou est-ce que c'est plutot
eux qui t'en parlent par exemple quand ta premiere patiente qui te parle de ses enfants
etc... ?

R : Je vais te dire, c’est au cas par cas pour les effets secondaires des traitements. Il y a plein de
types d’effets secondaires par exemple les effets des cures, quand je recois les bios des patients
et que je vois un truc je les appelle. Aprés c’est vrai que c’est déja bien géré par le CHU. En
fait en général je les appelle et je leur pose la question « Comment allez-vous » et j’aborde le
souci que j’ai détecté mais en général, souvent, c’est pris en charge. La question est dure !
Comment j’aborde ¢a ?... En fait toutes les plaintes des patients, le fond de plaintes, et ce pour
quoi ils viennent en plus, et puis ce que moi je regois aussi comme examen, j’essaie de mélanger
tout ¢a au cas par cas... Je demande comment ils vont, comment se passent les chimios. Oui je
pose toujours la question « comment se passent les chimios » pour qu’ils soient libres de dire
qu’ils sont fatigués, qu’ils ont des douleurs diverses et variées. Apres, le retentissement
psychologique, effectivement, ¢a a été plus le cas avec la jeune patiente dont je te parlais tout &
I’heure. On a essay¢ un petit peu de... On a plutdt parlé de ses enfants parce que son anxieté
¢tait liée a ’annonce a ses enfants et la répercussion, en fait, sur ses enfants. Donc en fait tu
poses quand méme quasi systématiquement la question pour des patients qui sont en cours de
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prise en charge « comment ¢a va », « comment se passe la prise en charge », « comment vous
Vous sentez », bien que je trouve mon role assez limité puisque beaucoup de choses sont déja
bien gérées par les onco[logue]s. Ou est-ce que c’est que je ne creuse pas assez peut-étre ?

Moi : Quels sont le ou les conseils que tu donnes le plus souvent & des patients qui sont en
cours de traitement ?

R : Je ne donne pas de conseil particulier, encore une fois tout dépend en fait des patients, du
type de cancer... J’en vois trois 1a des patients, qui sont sous chimio actuellement... Je ne donne
pas de conseil particulier tout dépend encore une fois du contexte et surtout du motif de
consultation pour lequel je les vois. Tu vois par exemple ma patiente qui a un cancer du sein et
qui est venue avec son mari et qui m’a parlé de ses enfants je lui ai conseillé une prise en charge
psychologique éventuellement pour elle et ses enfants s’il elle le souhaite. I1 me semble
d’ailleurs qu’il y a des équipes spécialisées au CHU qui peuvent prendre en charge les enfants
de malades atteints du cancer, je ne lui en ai pas parlé, je n’y ai pas pensé sur le coup mais je
crois que ¢a existe et je lui en reparlerai la prochaine fois. Pour I’autre patient qui est suivi pour
mésothéliome qu’est-ce que je lui donne comme conseil... Je ne lui donne pas de conseil, en
gros, en fait il n’y a pas de « plan » pour les conseils, ¢c’est vraiment en fonction de la situation.

Moi : A quel type de coordination avec le médecin oncologue/référent as-tu déja été
confronté pour la prise en charge commune de ces patients ? As-tu déja élaboré un
protocole de suivi, fiche de liaison, compte-rendu d’hospitalisation/consultation,
Programme personnalisé de soins, communication/transmissions téléphonique ...) ?

R : Je n’ai pas eu le cas encore, je n’ai pas encore échangé avec un oncologue.

Moi : D’accord, méme par transmission téléphonique, méme en I’appelant...

R : Alors je recois les courriers a chaque chimio, a chaque scan, a chaque évolution en fait donc,
bah dans I’évolution de la maladie tous les examens qui sont faits au CHU je recois les comptes-
rendus mais ¢a se limite a ¢ca globalement, alors non je ne les ai pas contactés sauf une fois pour
un patient qui avait une neutropénie, j’ai essay¢ d’appeler le CHU. Enfin soit j’appelle le patient
soit j’appelle le CHU, mais ¢a se limite a ca.

Moi : Est-ce que tu aurais une anecdote sur un effet indésirable qui t'a marqué ?

R : Les neutropénies, enfin les cytopénies qui m’arrivent sur des bilans bio pour des patients
que je ne connais pas et qu’on voit a 20h le soir et qui font que... Enfin c’est trés classique
encore une fois je pense que j’ai trop peu d’expérience pour le moment pour avoir eu plusieurs
fois la surprise d’effets indésirables... Mais ¢’est tout de suite ¢a pour moi, quand tu me parles
d’effets indésirables de chimios je pense tout de suite aux bios, a fortiori de ceux que je ne
connais pas parce que je viens de m’installer.

Moi : Bien sr. Derniere question, alors elle est un peu longue mais elle peut étre résumée
assez simplement. Penses-tu qu’une consultation dédiée pourrait avoir une utilité en
meédecine générale ? Comment la structurerais-tu si tu penses que ¢a a une utilité et sinon
ce n’est pas une consult’ est-ce que tu as déja envisagé un autre moyen eventuellement
pour améliorer la prise en charge ? Voila tu as carte blanche !

R : Alors oui une consultation dédiée je pense que ¢a peut étre trés bien, en médecine génerale,
donc le patient pourquoi pas accompagné de son aidant principal ou du moins la personne dont

il est le plus proche, puisqu’il n’a pas forcément besoin d’un aidant s’il est jeune et autonome.
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Ne serait-ce qu’au début pour que le patient puisse dire de quoi il est au courant, quelles sont
les choses déja prévues pour lui, aussi pour informer le médecin parce que c’est ¢a aussi,
souvent qui me fait défaut c’est que je ne suis pas au courant de tout et cette fameuse dame de
37 ans qui est venue me voir j’étais bien contente qu’elle me dise ou elle en était dans sa
démarche et dans ses examens parce que moi je n’avais pas de retour, pas de nouvelle. Donc
moi je vois cet intérét 1a pour moi mais aussi pour le patient parce qu’il a le droit d’avoir des
questions auxquelles on peut tout a fait étre amené a répondre et si jamais on s’en rend compte,
qu’il y a peut-étre un couac, on était en attente d’un rdv « ah bah oui ¢a fait 15 jours on n’a
toujours pas de nouvelle », « je ne sais pas si je dois faire ¢a ou ¢a », c’est peut-étre aussi le
moment pour que le MT prenne la main et fasse I’intermédiaire avec le spécialiste. Donc une
consultation dédiée au début oui ¢a me parait bien ne serait-ce que pour que tout le monde soit
d’accord et au courant de tout, et qu’on se mette d’accord pour que le MT soit au courant de
tout soit par courrier du spécialiste soit par le patient lui-méme au fur et a mesure des
consultations ou il peut dire tout ce qui s’est passé. Comment on pourrait améliorer apres... Tu
peux me redire ta question d’aprées s’il te plait ?

Moi : Alors je la termine parce que c’est vrai qu’elle était longue... Par exemple avec un
suivi régulier IDE qui viendrait a domicile éventuellement ? Est-ce que tu penserais
I’inclure dans cette consultation 1a ? Les proches, tu m’as parlé tout a I’heure des enfants
est qu’il pourrait y avoir une consultation de discussion avec les enfants ?

R : Je ne sais pas, je ne sais pas comment je pourrais... Pas forcément avec enfants au début.

Moi : Tu vois y aussi comme idée est-ce qu’une visite programmée a domicile ne pourrait
pas étre aussi intéressante ? Avec les différents acteurs ? Peut-étre aussi pour voir le
patient dans son environnement par exemple ? Est-ce que ce serait pertinent ou peut-étre
pas du tout... (rires)

R : Je ne pense pas forcément que ce serait pertinent, tout dépend de 1’autonomie du patient. Si
c’est un jeune, qui est tout a fait orienté par contre effectivement si c’est un patient assez 4gé
qui a une autonomie qui déja se ralentit, et encore pus avec la pathologie ou ¢a peut valoir le
coup . Voila'!

Moi : Eh bah écoute merci beaucoup !
R : Je suis une star !
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B. M2
[Informations personnelles]

Moi : Ok, donc, du coup, question une : parmi tes patients il y en a chez qui on vient juste
de détecter un cancer. Certains viennent-ils te voir avec des questions concernant leur
prise en charge et si oui comment appréhendes-tu la consultation ?

R : Bah écoute la derniére en date c¢’était un cancer du sein qui a été diagnostiqué dans le cadre
du dépistage. C’est moi qui 1’ai rappelé quand j’ai recu sa mammographie pour m’assurer que
sa prise en charge avait été démarrée parce que des fois c’est les radiologues qui s’en occupent.
En I’occurrence ce n’était pas le cas donc ¢’est moi qui I’ai recue initialement pour gérer toute
sa prise en charge donc les premiers rendez-vous avec les gynécologues de Bretonneau, et
toutes les questions qu’elle avait initialement. La pour le coup c’était méme la consultation
d’annonce parce qu’elle n’avait pas encore vu le radiologue au retour donc oui, la réponse est
oui. (rires)

Moi : Les prises en charge des pathologies oncologiques elles sont complexes, elles sont
parfois lourdes. Quels sont les motifs de consultation les plus fréquents pour toi (des gens
qui sont en prise en charge) ?

R : Alors la, chez cette, j’essaie de me souvenir de expériences récentes, la il y avait des
questions sur le traitement sur ce a quoi elle allait étre confrontée, la prise en charge. Bon
¢videmment, on attend les RCP tout ce qu’on veut hein, il y a plein de choses en attente mais y
a quand méme des grands axes donc ¢a permet de répondre a leurs questions sur les PEC. J’ai
un autre patient qui a une tumeur cérébrale et donc pas mal d’effets secondaires liés a la
chimiothérapie et notamment hématologiques. Je le vois réguliérement suite a ses bilans, la
pour le coup sa chimiothérapie est en suspens parce qu’il a une -excuse-moi on est mercredi je
ne suis pas tout a fait dans le vocabulaire du travail ! (Rires)- Des questions sur la toxicité
hémato, il a une toxicité hématologique et hépatique. Il avait des questions la-dessus, sur le fait
que ca puisse étre effectif, donc tu vois des questions sur les effets secondaires des médocs, des
traitements ! Apres ils sont, une fois pris en charge, les oncologues sont quand méme plutét bin
au courant de tout ce qui est pronostic et ils sont méme de plus en plus au courant, je pense
notamment a une patiente qui a un cancer du pancréas la, bon apres ils ont quand méme besoin
d’en parler, ils ont quand méme besoin de parler des déboires qu’ils ont avec 1’hopital, entre
guillemets « déboire » , en tout cas des situations qu’ils considérent comme étant parfois
conflictuelles et donc ils viennent aussi décharger pas mal de choses de cet ordre-la. Donc y a
a la fois la prise en charge a proprement parler, a la fois les effets secondaires des traitements
et a la fois le relationnel avec les oncologues du CHU et leurs équipes en général. Spontanément
1a je te dirais ¢a. Voire d’intermédiaire parce que du coup quand ¢a dysfonctionne pour diminuer
un peu le degré de tension des patients, apaiser un peu les patients. On a presque le réle de
médiateur parce que certains aprés sont capables de renoncer a du soin ou de dire « non, ¢ca me
casse les pieds ». Vraiment hein, on a ce genre d’attitude 1a. Je ne ferai pas de paralléle avec les
évenements du moment mais (rires) oui un vrai role de médiateur pour les accompagner dans
la suite de leur prise en charge. J’ai plusieurs patients qui m’ont dit : « j’en peux plus, tout ¢a
m’agace, si ¢a continue comme ¢a je vais laisser tomber, vraiment. » Donc on a un vrai role
dans ce sens-la. 1ls ont confiance, en général.
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Moi : D’accord. Alors du coup tu as déja un peu répondu a ma troisiéme question qui est
la suivante : les effets secondaires des traitements peuvent étre cliniques, biologiques, ils
peuvent aussi étre psychologiques et sociaux, donc quelle approche préconises-tu -en fait
tu en as déja n peu parlé dans la réponse d’avant ¢’est-a-dire qu’en fait tu vois ¢ca comme
un role d’adhésion peut-étre du patient a sa prise en charge s’il y a des choses qu’il n’a
pas forcément comprises au final ?

R : Oui on répond a des questions auxquelles soit il n’a pas 0sé poser soit qu’il a posées sans
avoir la réponse qu’ils espéraient, soit on vient mettre dans la balance le bénéfice du traitement
et on essaye de temporiser ou atténuer leur ressenti dans les effets secondaires au quotidien. Je
veux dire par la que je pense a un de mes patients qui du coup avec sa tumeur cérébrale a la
découverte finalement, c’était une histoire complexe ! Parce qu’au début son premier IRM
c¢’était un diagnostic d’AVC qui avait été fait, c’était donc euh... une erreur du ... radiologue
qui avait conclu a un AVC et puis on avait quand méme recontrélé. Suite a cette lésion
découverte, la neurologue a quand méme demandé a ce qu’il y ait un controle d’IRM un petit
peu a distance, ce qui a été fait et c’est 1a que le diagnostic a été trouvé. Mais il n’allait pas si
mal ce patient, en vrai jusqu’au diagnostic, compte-tenu des antécédents qu’il avait déja. Et en
fait avec la prise en charge de radiothérapie et de chimiothérapie il a perdu pas mal de faculté
neurologique et il a eu de grandes difficultés a conduire et il a toujours dit que s’il ne pouvait
plus conduire... Il m’a toujours dit, depuis le départ, parce qu’il a d’autres antécédents, que le
jour ou il ne pourrait plus conduire il ne voyait pas d’intérét a continuer de vivre. Donc il a fallu
accompagner ¢a parce qu’effectivement... il ne pouvait plus conduire ! Et donc du coup sans
méme atténuer les effets pervers d la prise en charge parce qu’il a une tumeur bien évidemment,
les faire progresser dans la démarche de prise en charge pour accepter certains effets pervers
des traitements et de la pathologie, donc qu’ils acceptent le soin, qu’on soit dans un role
d’accompagnement mais a visée de réhabilitation des traitements, tu vois, je ne sais pas si tu
me Suls

Moi : Oui donc en fait faire changer de point de vue le patient, peut-étre...

R : D’accompagner, de I’aider a comprendre que c’est qu'une phase, de I’aider a adhérer a sa
prise en charge. Encore une fois ils ont confiance en nous, le propos quand tu le dis, toi, ¢’est
pas le méme que celui qui est dit rapidement par I’oncologue parce... Voila... on connait le
timing de tous nos spécialistes et I’intensité de 1’activité aussi au CHU. C’est un temps donc,
parfois il y a des consultations uniquement tournées vers ¢a. Ya pas d’autre demande. Venir
exprimer un mécontentement, un ras le bol et les faire progresser dans leur démarche et de voir
que la fois d’apres ils continuent d’aller a leurs soins. A mon sens c’est presque 1’une des parts
les plus importantes de notre fonction parce que, tu vois, par exemple quand ils ont une
mucite... Bah ils ont une mucite quoi. Bon bah on la gére quoi. La c’est autre chose, on a
vraiment un role différent pour certains dans 1’adhésion au traitement.

Moi : Ok, super, merci. Est-ce qu’il y a un conseil, celui que tu donnes le plus a tes patients,
dans ce genre de grosse prise en charge ?

R : Non je ne leur donne pas de conseil, fin je n’ai pas I’impression ¢a va étre trés dépendant
des difficultés qu’ils rencontrent... Je ne leur donne pas de conseil j’essaie d’étre la plus
positive possible : on a de grosses améliorations en termes d’oncologie, on a quand méme...
Moi sur les derniers diagnostics de cancers j’dirais méme ma patiente avec son cancer du
pancréas, c’est pareil ¢’était un diagnostic trés précoce donc on était, elle va bien ! Donc on a

u & us aussi victi u , qu ive 3
and méme nous aussi la conviction qu’on passe des caps ’on arrive a passer des caps
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méme quand on a ce genre de pathologie et don bah tu I’accompagnes au mieux avec ces
éléments la -on n’y arrive pas toujours- mais 1’idée c¢’est plutot de rester positif. Aprés ce n’est
pas un conseil hein, ¢’est plutot une attitude tu vois, ce n’est pas du conseil, a part d’accepter
d’étre patient... Ce n’est méme pas du conseil c’est la fagon de les amener a leur prise en charge,
c’est d’essayer d’aller dans le sens ou on leur apprend... Enfin pas on leur apprend, ce n’est pas
cale terme... On essaie de faire en sorte qu’ils réalisent qu’il va y avoir un temps ou il va falloir
étre patient et on essaie d’accompagner ¢a. Parce qu’ils ne le sont pas, on n’est pas... On n’est
plus patients au sens premier du terme. Donc j’essaie de leur dire que oui, c’est long, la prise
en charge... y aura des phases d’attente, y aura des phases d’évaluation, que tout ¢a va prendre
du temps et que, en restant positif quoi. C’ets pas du conseil j’sais pas. Est-ce que je les conseille
beaucoup ? Je ne crois pas... Pas beaucoup de conseils a leur donner. (Rires) Tu vois ce que je
veux dire ?

Moi : Oui peut-étre que la réponse c’est ¢a : c’est plus de savoir étre que des grandes
choses qu’on pourrait dire...

R : Le mot... Voila ce n’est pas forcément le mot a proprement parler. Je ne leur dis pas « je
vous conseille d’étre patient et de... d’étre positif ! » (Rires) C’est plus voila ! Je dis rarement
« je vous conseille... ».

Moi : Ok. Du coup tu m’as dit au début que t’avais organisé des choses pour une patiente
chez qui on vient de diagnostiquer un cancer. Du coup tu as déja participé a des
coordinations avec le médecin oncologue, dans des programmes de soins ?

R : J’ai jamais participé a une RCP, jamais. Je n’ai pas participé a des RCP ou a d’autres, non
je n’ai jamais fait... Il m’est déja arrivé de prendre mon téléphone et d’appeler 1’oncologue
hein, c’ets pas ¢a le sujet mais de participer a des réunions, des staffs de prise en harge, non.
C’est pas que j’veux pas, c’est que... J’ai pas le temps... Sur mes journées de traail je n’ai pas
le temps et sur la journée ou je ne travaille pas... J’ai d’autres choses a faire... (rires) Donc non
J’ai pas fait ca. Mise a part je te dis par contact tééphonique. Les patients qui sont suivis au
CHU en oncologie on a la chance d’avoir giand méme une équipe, des équipes, j’aurais presque
envie de dire quelle que soit la spécialité particulierement a 1’écoute et particulierement
disponible donc il y a des référents, on les appelle, ils sont disponibles. En tout cas moi j’ai
toujours réussi a avoir les réponses que je souhaitais avec le CHU.

Moi : D’accord. Donc effectivement il y a des fois I’appel a ’oncologue, des fois I’appel au
CHU pour transmettre des infos ...
R : Ah oui, oui ! Pour en donner aussi, des fois, ¢a arrive. Ca m’est arrivé d’appeler les
orthopédistes parce qu’ils prenaient en charge un patient pour lequel ils n’avaient pas de dossier.
I1 avait été diagnostiqué en clinique, et pour informer les ortho’ que par définition, je savais
qu’ils n’avaient pas d’information puisque le patient avait renoncé a ses soins. Donc je savais
qu’ils n’avaient aucun élément sur le plan clinique. Il avait une tumeur pulmonaire. C’est une
histoire compliquée mais... C’est un patient sous tutelle, déficient mental et qui refusait les
soins, et en 1’occurrence s’est cassé la gueule a la maison, il est tombé, et du coup il a eu ne
fracture du col fémoral, il a été pris en charge au CHU et je savais qu’ils n’auraient aucun
élément sur son état pulmonaire. Il avait une grosse tumeur pulmonaire et donc du coup je les
ai appelés et ils ne 1’ont pas opéré. Donc tu vois, une prise en charge un petit peu différente
mais ils n’avaient pas les informations. Donc oui ¢a arrive des fois, soit en amont, soit en aval...
Un role sur la part des patients qui auraient des tumeurs, oui.
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Moi : Est-ce que tu aurais une anecdote sur un effet indésirable ou secondaire qui t’a
marqué, que t’as trouvé vraiment étonnant, en lien avec les traitements anticancéreux.

R : Ecoute je suis désolée de devoir te répondre non comme ¢a, je n’ai pas de chose. .. inattendue
tu vois. Enfin, je... Non, par contre les aspects les plus étonnants c’est toujours sur I’aspect
psychologique du ressenti des patients dans leur prise en charge. C’est toujours ¢a qui est
différent, apres les trucs trés formalisés, enfin encore une fois les effets secondaires de toxicité
hémato’, les mucites, ce n’est pas trés trés intéressant. (Rires). La toxicité sociale de la
pathologie elle est terrible, bien que plus variable. Aprés si j’ai une anecdote spécifique la
comme ¢a, non, je peux réfléchir a ta question mais j’e n’ai pas de chose particuliére...

Moi : Elle ne marche pas beaucoup cette question... (rires)

R : Bin non mais sur ce qui est trés formalisé, standardisé, tu vois si c’est une atteinte, apres
bon, on ne connait pas tout mais des fois méme quand tu as des atteintes évidentes, que
I’oncologue a acté que c’est dans le cadre de sa prise en charge, son traitement, bon voila, ce
n’est pas... La je n’ai pas trop d’¢lément de réponse.

Moi : Ok eh bien merci! La derniére question du coup : Imaginons que tu as carte
blanche, est-ce que pour toi, une consultation dédiée, quelque chose de supplémentaire a
ce qui existe pour étre mis en place par le médecin généraliste, ou en tout cas comprenant
le médecin généraliste éventuelle dans une équipe avec un psychologue ou avec une IDE
ou encore avec des proches, les enfants... Est-ce que pour toi ¢a aurait un intérét, est -ce
que tu le fais déja ou est-ce qu’il y aurait quelque chose a faire de ce coté-la ?
R : Alors, on communique beaucoup avec les paramédicaux ou avec les confreres, ou avec la
famille, par téléphone, apres quand y a besoin, quand les patients sont demandeurs, quand il y
a des choses spécifiques a mettre en ceuvre. Aprés c’est toujours super sympa de se réunir, de
se rassembler, de discuter, de faire de 1’assemblée autour d’une table, mettre les choses sur la
table. Tres honnétement maintenant la problématique c’est toujours la méme, donc ¢a c’est des
réponses qu’on va te faire et qu’on fait a tout systématiquement... C’est une question de temps.
Et moi j’ai, toujours pareil hein difficilement 1’espace de dire bon bah aujourd’hui on va se
réunir avec ’infirmier le machin le truc... Ce sera surement passionnant pendant une heure et
demi pour discuter d’un patient, il faut une heure pour y aller, une heure pour revenir,
j’exagere... Volontairement... C’est bien, mais ce n’est pas réaliste, a moins de faire moins
ailleurs. Mais sinon bien siir ¢’est hyper intéressant, encore une fois sur I’aspect social et sur le
retentissement social et psychologique de ces pathologies, y a évidemment plein de choses a
faire. 1l y a beaucoup de patients qui pour le coup sur la prise en charge médicale, biologique,
scientifico-scientifique sont parfaitement pris en charge, et qui n’ont aucune prise en charge
psychologique méme quand il y a des psychologues dans 1’équipe, qui se sentent complétement
abandonnés par 1a et c’est souvent dans ce contexte 1a que nous on les voit. Ce n’est pas sur
leurs questions sur... ¢’est rarement sur leurs questions de prise en charge. Les oncologues font
tres bien ca. « Vous allez étre truc, vous allez avoir votre chimiothérapie, on va attendre de voir
quels sont vos récepteurs machin, est-ce qu’il y aura une hormonothérapie, dans combien de
temps, vous serez surveillé tous les six mois par machin, par truc... » ¢a, c’est bon tu vois. Par
contre ils se sentent souvent seuls et I’aspect psychologique, je ne dis pas qu’il n’est pas pris en
charge ! Mais vu le retentissement que peut avoir ce type de pathologie dans le quotidien des
gens, ce sera toujours insuffisant. Donc si on pouvait travailler tous ensembles, bah ce serait
génial mais ... On s’appelle !
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Moi : C’est vrai que la problématique du temps c’est déja quelque chose qui est ressorti
lors de discussions un peu informelles avec d’autres personnes sur le questionnaire.
R : Ouais...

Moi : Bah écoute merci beaucoup pour...

R : tu vois la question « temps » c’est toujours enfin... C’est pour moi souvent le frin principal.
Mais pas que pour ¢a hein ! Pour, & chaque fois que je réponds a des questionnaires de thése,
les questions a la fin tournent toujours autour de ¢a... Y a toujours un manque de temps quelque
part !

Moi : Merci beaucoup a toi !
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C. M3
[Informations personnelles]

Moi : Ok, d’accord. Bon alors du coup t’as commencé un peu a répondre aux autres
guestions ! (Rires). Alors parmi tes patients, il y en a chez qui on vient juste de détecter
un cancer, est-ce qu’il y en a qui viennent te voir avec des questions concernant leur prise
en charge

R:Oui!

Moi : Concernant... tout un tas de choses
R : Quais

Moi : Comment tu appréhendes la consult’ ?

R : C’est variable aprés... Alors souvent oui, soit t’as deux possibilités. Je trouve que soit en
fait une fois que tu as passé la main tu ne les vois pratiquement plus et en fait tout est géré par
I’oncologue ou les différentes équipes. Soit t’as ceux qui viennent en anticipatif avant que tu
saches trop ce qui va se passer et qui vont te poser cinquante mille questions... « Qu’est-ce que
ca va faire ? » « Est-ce que je vais devoir me faire opérer ? », « qu’est ce que je vais avoir
comme traitement ? » ... Donc je dirais que ¢a dépend un peu des situations, ¢’est souvent des
consultations qui sont longues, difficiles a aborder parce que bon forcément les gens ont plein
de questions et on ne sait pas sur quoi ¢a va dériver, sachant que derriere on a toujours un peu
le coté négatif et qu’il ne faut pas non plus trop les plomber en essayant de rester optimiste.
Donc ¢a dépend... Je n’ai pas I’impression d’avoir un mode d’action tres standardisé apres
j’adapte pas mal par rapport au patient que je vais avoir en face de moi et aussi s’ils viennent
seuls ou accompagnés. Parce que souvent, quand c’est quelqu’un qui est tout seul, t’as pas
forcément... T as une question générale et apres t’as tout ce qui va découler. Apres par exemple
quand c’est un couple, ¢a part un peu dans tous les sens parce que chacun a des questions un
peu différentes. Donc je dirais que c’est assez variable en fonction des gens, de ce que tu connais
d’eux, et ce que tu sais qu’ils vont pouvoir comprendre et accepter, aussi.

Moi : Du coup je me permets de te poser une question en plus, est-ce que t’as ’impression
que quand les gens sont en couple, c’est d’autres « types » carrément de questions que
lorsqu’ils sont seuls, ou c’est juste qu’il y en a plus ?

R : Pour moi y en a plus apres parce que forcément t’as des questions auxquelles 1’un ne va pas
penser donc c’est 1’autre qui va y penser, donc je dirais plus de questions.

Moi : D’accord, ok. Alors, merci, question numeéro deux : Les prises en charge des
pathologies oncologiques elles sont techniques, elles sont complexes, elles sont parfois tres
lourdes. Quels sont les motifs les plus fréquents de consultation de patients qui bénéficient
de ces prises en charge ?

R : Fatigue, c’est surtout par rapport aux effets indésirables donc la fatigue, les vertiges,
vomissements, et pus I’interrogation de la pertinence du traitement aussi. Souvent les gens ont
tendance a dire que c’est le traitement qui les fatigue et ils ont du mal a comprendre que c’est
aussi la pathologie contre laquelle on se bat qui les fatigue donc c¢’est souvent motif : asthénie.
En motif le plus fréquent, qui revient le plus sur le devant.

89



Moi : Ok, d’accord, super... Et en plus I’asthénie c’est...
R : ... motif foireux (rires), qu’on peut avoir dans plein d’autres trucs donc Voila...

Moi : Oui ¢a n’est pas facile... Alors, les effets secondaires des traitements ils peuvent étre
cliniques, biologiques, mais ils peuvent étre aussi psychologiques et sociaux, par exemple
I’asthénie, dont on a du mal a déterminer...

R : L’origine...

Moi : Voila. Quelle approche tu préconises par rapport a ces effets psychologiques,
sociaux... ?

R : Alors apres ca dépend de I’age... S’il le souhaite aprés, alors je dirais que ce n’est pas
forcément nous qui le mettons en place, c¢’est surtout les équipes qui les suivent en oncologie
ou tu as souvent des équipes pluridisciplinaires avec souvent une psychologue ou quelqu’un
qui va pouvoir les aider. Apres quand tu es sur quelqu’un qui est toujours en activité tu peux
faire intervenir les assistantes sociales pour savoir ce qu’ils peuvent avoir comme aides, tu vois
je pense a un monsieur qui était encore en activité, sa compagne aussi, moins de soixante ans
et pour lequel elle, elle avait demandé un congé a la Sécu’ pour en fait étre a coté de lui parce
qu’il était en hospitalisation a domicile donc apres je dirais que pareil ¢’est un peu au coup par
coup et en fonction de la demande des gens aussi... Parce qu’apres tu as aussi des gens qui ne
sont pas bien mais qui n’ont pas forcément envie qu’on vienne les « embéter » ou soit ont déja
un emploi du temps qui est assez chargé avec les chimios, les rayons, les différents rendez-vous
donc rajouter encore quelqu’un en plus, souvent ils n’ont pas forcément la force ni le courage. ..
Et apres tu as aussi des gens qui sont hyper demandeurs donc apres ¢a dépend pas mal de la
personne qui est en face de toi...

Moi : D’accord ok. Donc ouais toi tu ferais une distinction par exemple entre les gens qui
sont encore actifs et les gens qui sont a la retraite...
R : Oui pour moi ce n’est pas la méme notion du temps apres...

Moi : Ok ! Quels sont les conseils que tu donnes le plus souvent a tes patients qui sont en
cours de traitement ?

R : Euh... Alors Ia j’avoue que je vais sécher un peu... Surtout se reposer, garder le moral,
rester motivé, car ¢’est important de savoir se battre aprés derriére. Je n’ai pas trop d’idee-la
qui me vienne, je séche (rires)

Moi : Ok, ca marche (rires). Alors, question cing : Est-ce que tu as déja participé a une
coordination avec le médecin oncologue ou le médecin référent, est-ce que tu as déja été
confrontée a une prise en charge commune, protocole de suivi, fiche de liaison... ?

R : Alors prise en charge physique ou juste distancielle ?

Moi : Alors, ma question c’est : est-ce que tu as déja participé globalement a une sorte de
programme de soins et quels sont tes liens de communication avec les référents, est-ce que
tu en as... ?

R : Parce qu’autant tu vois quand on était hospitaliers oui cela m’est déja arrivé de participer a
des RCP, ou la en plus c’est un peu faussé parce que ce sont des gens que tu ne vois que de
facon ponctuelle. Tu ne les connais pas trop. En tant que medecin généraliste non, aprés c’est

plutot soit par messagerie ou par courrier et apres ¢’est si tu as besoin ou t’as des questions c’est
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plus par téléphone aussi apres derriere donc... Au sens ou t’as quelqu’un qui vient te voir, « j’ai
ca, qu’est-ce gque Vvous en pensez », soit tu essayes d’appeler directement le référent en
consultation ou alors qu’il te recontacte aprés pour savoir ce qui peut étre mis en place et ce
qu’il faut faire, ou si par exemple il y a besoin d’une hospitalisation... Je dirais que c’est un
peu plus dans ce cadre-la. Aprés directement... On n’échange pas directement avec eux en
général donc c’est plutdt soit par messagerie, ou apreés quand il y a vraiment un probléme
particulier. Aprés sinon dans le suivi général c’est ce que je te disais souvent les gens sont plutot
soit tout le temps pris en charge et on les voit tres peu, soit on voit les gens entre guillemets soit
pour un autre motif et on en parle parce qu’on va leur demander comment ¢a va et comment ¢a
se passe en ce moment quoi. Aprés sinon dire qu’on intervient directement dans les
coordinations j’aurais tendance a dire non... Je pense que je ne suis pas la seule a avoir ce
ressenti la... (rires)

Moi : Donc en fait oui c’est plus: tu vas contacter le référent quand il y a une
problématique particuliére que toi tu identifies...

R : Que j’identifie oui et ou je vais me dire que je ne vais pas savoir ce qu’il faut faire
exactement donc je vais avoir besoin d’un conseil pour avoir la meilleure attitude a avoir.

Moi : Ok, d’accord.

R: Tu vois par exemple... Y a des choses... Tu vois quand tu parlais tout a 1’heure de
modifications biologiques, par exemple si tu recois un bilan de quelqu’un qui va avoir sa
chimio’ et que tu vois une cytolyse hépatique, 1a je ne vais pas appeler parce que je sais que ¢a
fait partie des effets indésirables et -entre guillemets- acceptables assez courants et que, tu vas
dire « bon bah ce n’est pas forcément moi qui vais gérer ¢a ». Bon, voila, je ne sais pas si c’est
un peu plus clair...

Moi : D’accord, ok, oui, oui non bien sir ! Est-ce que tu as une anecdote concernant un
effet indésirable qui t’a marqué, une réaction, une attitude... ?

R : Oui j’avais une dame, oui, si en anecdote un effet indésirable positif d’une chimio’ c’était
qu’elle n’avait plus mal au genou ! (rires)

Moi : Ah ! (rires)

R : Voila ! Mais effet on va dire completement imprévu du traitement alors que le reste elle ne
supportait rien comme traitement, voila ! Mais sinon en anecdote rigolote, voila aprés ce sont
des effets indésirables assez classiques c’est la perte de cheveux avec les dames qui arrivent
avec soit des perruques ou des... Ah comment on appelle ¢a les foulards que tu te mets sur la
téte avec des trucs un peu colorés donc des fois il y a un coté un petit peu esthétique derriére
mais sinon je n’ai pas trop d’anecdote positive qui me vient a I’idée !

Moi : Ok ! Derniére question : est-ce que tu penses qu’une consultation dédiée pourrait
avoir une utilité, dans le cadre d’une prise en charge cancéreuse ? Alors, c’est une
guestion hyper large hein, imaginons tu as carte blanche, soit avec un psychologue, soit
avec la famille du patient, soit éventuellement imaginons si t’avais pas la contrainte de
temps, que tu pouvais réunir les gens comme tu veux, est-ce que tu ferais quelque chose...
R : Quais, ouais ¢a pourrait étre bien mais c’est vrai que c’est difficile par rapport au temps a
mettre en ceuvre, apres alors tu vois un truc tout béte dans nos cotations on a une consultation

d’annonce de diagnostic que je n’utilise jamais parce que je trouve que c’est un peu délicat de
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redemander aux gens de... Tu leur annonces alors que c’est plutot I’oncologue qui va annoncer
¢a, mais apres oui d’avoir une sorte de réunion alors... Oui peut-étre plus sur le plan personnel
au sens oui, tu impliques les conjoints, la famille, pour étre sir qu’ils ont bien tout compris et
qu’ils comprennent un petit peu les différentes euh... Les différents traitements et puis étre sir
que la personne va étre soutenue aussi apres derriere. Parce que on a eu le cas malheureusement
d’une dame, cancer du pancréas, elle avait déja perdu son mari il y a quelques années, les
enfants je pense s’en foutaient mais royalement, et la dame est partie un peu toute seule et je
pense qu’elle aurait eu besoin d’un accompagnement donc des fois des moments un peu comme
¢a ou ca permettrait de réunir un peu, alors aprés avec le risque que ¢a transforme un peu en
histoire familiale et aprées en pugilat. Mais ¢a pourrait étre pas mal. Oui prise en charge un peu
plus sur le c6té psychologique parce qu’on n’est pas assez bien formés, on ne sait pas toujours
quoi dire au gens, on a toujours peur d’étre maladroit mais bon ¢’est comme partout on essaye
de faire ce qu’on peut aussi (rires) donc ouais apres j’ai pas... Ouais c’est surtout la contrainte
de temps je pense qui est compliqué parce que ce sont des choses qui sont difficiles a gérer en
peu de temps et surtout ils viennent avec un motif au départ et en fait c’est le motif qui dérive
sur plein d’autres choses a c6té donc... Faire un « stop temps » dans ces moments-la ? C’est
difficile ouais je n’ai pas d’autre idée 1a...

Moi : D’accord donc le plan psychologique...
R : Oui important, oui

Moi : ... L’accompagnement...

R: Oui I’accompagnement. Aprés je dirais : peut-étre pas que dans le coté pathologie
cancéreuse parce gue ga je pense qu’on 1’a dans pas mal d’autres pathologies mais ¢’est difficile
apres a mettre en ceuvre. Mais oui plutdt le co6té accompagnement les gens des fois ¢’est un petit
peu le reproche. Alors aprés, ils ont I’impression qu’on ne leur dit rien mais est-ce que c’est
vraiment qu’on ne leur dit rien ou est-ce qu’ils ne comprennent pas ou ne 1’entendent pas, et
apres bin souvent c’est des rendez-vous rapides donc ils n’ont pas forcément toujours la
possibilité de s’exprimer et de demander toutes les questions qu’ils ont. Ou alors des fois je
pense qu’ils le font mais les réponses ne leur conviennent pas donc ils ont besoin d’entendre ce
qu’ils ont envie d’entendre aussi donc des fois il faut faire le tri dans tout ¢a.

Moi : Ok, merci beaucoup !
R : Derien !

(Suite a l’entretien [’intervenante et moi avons continué a échanger sur le sujet et je me suis
permis de reprendre [ 'enregistrement que je place ensuite :)

R : ... C’est bah ou est la limite de I’acharnement thérapeutique ? On avait commencé comme
¢a. Un monsieur qui est BPCO et insuffisant cardiaque et qui la est réhospitalisé... Et il m’avait
fait un papier en fait de directives anticipées pour dire qu’il ne voulait pas d’acharnement et en
fait dans sa téte c’était « on lui fait une piqQre pour que tout s’arréte ». Et donc en fait... C’est
pas ca c’est de se dire jusqu’ou tu peux aller, a quel moment tu décides d’arréter les soins, ou
tu vois comme je te disais pour ma petite dame avec son cancer du pancréas, la faire venir toutes
les semaines ou tous les quinze jours pour lui faire une chimio’ qui la rend encore plus malade,
est-ce qu’a un moment tu te dis voila on gagne quinze jours de vie, on aurait peut-étre, peut-

étre pas intérét a tout arréter derriére ? Donc souvent ce sont des moments ou... Qui est-ce qui
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prend la decision ? Souvent difficile. Souvent les gens reviennent vers toi et te disent « je ne
veux pas qu’on s’acharne, docteur », « je ne veux plus souffrir » et donc qu’est-ce qu’on fait...
La le monsieur qui est hospitalisé il est pris en charge par une équipe mobile de soins palliatifs,
donc ils ont propose de le sédater un peu, de le mettre sous antidépresseur. Il avait juste du
Seresta je crois, de téte. Mais tu vois pour la dame 13, cancer du pancréas, elle est décédée a la
maison, ¢’était son souhait mais c’est elle qui a dit a un moment « j’arréte, j’en ai marre, je ne
veux plus y aller, j’ai envie que tout s’arréte » mais c’est vrai que la on n’a pas grand-chose
pour les arréter ou leur faire accélérer la mort comme on peut avoir en Suisse. Ca ¢’est un sujet
compliqué aprés derricre. Et puis la définition de 1’acharnement thérapeutique est tres
personnelle aussi... C’est : on n’est pas trop nocifs avec les médicaments mais on n’a rien pour
accélérer les choses aussi donc ¢a, c’est compliqué.

Moi : Et ¢a finalement ce sont des situations en plus que... Enfin ¢a ce sont des convictions
profondes des gens que toi tu connais et peut-étre que I’oncologue, d’une certaine maniére,
ne connaitrait pas ?

R : Est-ce qu’ils en tiennent compte ? C’est ¢a parce que tu vois la dame du cancer du pancréas
je lui avais dit « vous écrivez ¢a noir sur blanc sur un papier, vous m’en donnez une copie et
vous la donnez a I’équipe en disant que voila, vous ne voulez pas d’acharnement, comme ¢a ils
sont au courant ». Mais souvent, on va dire qu’a 1’hdpital, « pas d’acharnement » veut dire « pas
de réanimation », ¢a veut dire « on ne fait pas de massage », pas de mesure trop incisive pour
relancer la vie. Aprés bah protocole de chimio’, tu as des chimio’ qui sont plutot a but curatif
et d’autres c’est plutdt des chimio’ d’entretien parce que tu sais qu’entre guillemets tu vas juste
stabiliser les choses... Tu vois on a une autre dame, alors elle, elle est suivie par Trousseau ou
c’est, elle a des métastases. Alors ¢’est un cancer pulmonaire avec des métastases notamment
cérébrales donc justement pour pas qu’elle soit délirante, inconsciente, 1a tu peux te dire que
oul, il y a un intérét a ce qu’elle regoive, mais apres s’il n’y avait pas ¢a, tu vois c’est ce qu’elle
dit, elle dit « j’ai pas forcément envie de subir tout un tas de chimio’, qui vont me rendre plus
malade « et en plus elle est infirmiére donc elle sait de quoi elle parle... Donc en se disant
« bah voila j’ai envie que ¢a s’arréte » ... Donc c’est difficile parce qu’apres c’est ou est-ce que
tu places la limite de « je m’arréte » ou « je dis bah on arréte d’étre trop... alors trop négatif
peut-étre pas, trop incisif avec les traitements parce qu’il n’y a plus de qualité de vie aprés
derriére donc... ». Mais t’as toujours cette fichue maladie qui te rend malade aussi et qui
malheureusement peut te donner pas mal de symptomes donc c’est la difficulté des fois... Des
fois je donne un peu ¢a sur un fil d’équilibriste ou de savoir de quel coté tu balances... Si je
vais de ’avant ou est-ce que je dis « bah non j’arréte tout et puis aprées voila ». Donc non pas
toujours facile apres nous on y est plutdt confrontés quand les gens sont en HAD, donc quand
tu les vois a domicile. Apreés quand ils sont a I’hdpital je dirais que tu ne geres plus et c’est
plutot des équipes pluridisciplinaires qui décident ga apres... ou ils ont plus peut-étre de poids
gue nous et plus de connaissances aussi.
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[Informations personnelles]

Moi : Alors, question une : Parmi tes patients, il y en a chez qui on vient juste de détecter

un cancer...
R : Oui.

Moi : ... Est-ce qu’ils viennent te voir a ce moment-la et est-ce qu’ils ont des questions ?
Quel type de question ?

R : Alors la consultation d’annonce se fait obligatoirement avec une annonce du traitement.
Donc en fait je ne fais pas la consultation d’annonce. Et lorsque le patient on pense qu’il a un
cancer du poumon ou un autre cancer sur... C’est souvent le spécialiste qui va faire la
consultation d’annonce, et c’est lui qui va, en méme temps, annoncer le traitement. Donc c’est
vrai que moi je ne participe pas a cette prise en charge initiale ou on dit « monsieur vous avez
un cancer de la prostate on va vous opérer, faire de la radiothérapie ou autre... », c’est
véritablement conjointement qu’il y aura la consultation d’annonce et la décision thérapeutique.
La proposition thérapeutique. Mes questions elles vont étre en amont. Est-ce que j’ai un cancer,
est-ce que je n’ai pas un cancer ? Je fais tel examen, je ne fais pas tel examen. Et une fois qu’on
a vraiment un doute, que sur les examens complémentaires, que le patient a un cancer, on
adresse au spécialiste pour confirmation qui lui fait le prélevement et, a la lumiére du
prélévement bien sir, aura I’annonce du fait qu’il y a un cancer. Il n’y aura jamais une annonce
de cancer sans prélévement histologique. S’il y a prélévement histologique, bien sir, ce n’est
pas moi qui le fais. Ce n’est pas moi qui vais I’annoncer parce que j’ai regu un prélévement
d’histologie, non c’est... Il a déja été préleve par le spécialiste, il est reconvoqué pour I’annonce
au vu de I’anapath’.

Moi : Bien sdr.

R : Par contre, effectivement, on a beaucoup de questions avant I’annonce de la pathologie. J’ai
une hématurie, pourquoi j’ai une hématurie etc. donc on a beaucoup de questions a ce moment-
la et on n’aborde pas bien sir, a ce moment-l3, les effets secondaires des traitements, les
différents traitements etc., on est dans une démarche de diagnostic. Donc le diagnostic est
véritablement posé... On a bien des idées bien sir mais je les garde pour moi. Je les garde pour
moi. Le diagnostic « vous avez un cancer » il est posé par le spécialiste en méme temps qu’il
donne la démarche thérapeutique. A c6té de ¢a, il est certaines situations ou on laisse le choix
au patient de sa prise en charge thérapeutique. Je pense par exemple au cancer de la prostate,
ou on va dire, 'urologue dit : « vous avez le choix entre la chirurgie, la radiothérapie, la
curiethérapie » et a ce moment-Ia ils peuvent venir nous voir en nous demandant quel est notre
avis vis-a-vis de ce choix thérapeutique. Mais la plupart du temps, on impose dans une forme
de consentement le traitement au patient et donc on ne le fait pas tellement participer au choix
de « vous choisissez la chirurgie, la chimio’... » ou la non, il rentre dans des protocoles et qui
sont validés en plus par des RCP et ces quelles RCP je ne suis méme pas sar que le chirurgien
s’engage formellement, a la premiere consultation d’annonce, sur le protocole de traitement.
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Moi : Ok, d’accord. Les prises en charge des pathologies oncologiques sont techniques,
elles sont complexes, elles sont parfois lourdes. De ton c6té, quels sont les motifs les plus
fréquents des patients qui bénéficient de ces prises en charge ?

R : La douleur, c’est je crois 1’une des consultations les plus fréquentes, ou on peut étre amené
a intervenir, durant la prise en charge du traitement parce que bon, 1a on est en premiere ligne.
On ne va pas intervenir dans les décisions de choix thérapeutique. Jamais je ne vais modifier
un traitement antimitotique... Mais par contre c’est vrai qu’on va toucher au traitement
antidouleur. C’est ce qui me vient d’abord a I’idée. A c6té de ¢a, le soutien psychologique avec
les effets d’annonce évidemment, et puis 1’entourage, la prise de nouvelle etc. Le fait d’étre
présent en tant que médecin traitant et a I’écoute de I’anxiété des gens a qui on vient d’annoncer
une mauvaise nouvelle. La douleur, ’anxiété, ¢a ce sont les deux choses qui me viennent tout
de suite a I’idée en médecine générale, et puis je ne sais pas si tu vas me poser la question apres
mais apres tu as les éventuels effets secondaires et complications des traitements qui sont dans
la prise en charge. Mais la pour I’instant ce n’est pas ta question ?

Moi : Ce n’est pas ma question, aprés c’est vrai que sur les effets secondaires bien connus
des traitements oncologiques, cela ne m’intéresse pas tant que ca ici, c’est plutot on va
dire... Alors tu vois j’embraye sur la troisiéme question : donc les effets secondaires de
ces traitements ils peuvent étre cliniques, biologiques, mais ils peuvent étre aussi
psychologiques et sociaux. Est-ce que tu as une démarche particuliére ? Comment est-ce
gue tu abordes les choses avec les patients ?

R : Sur les... En ce qui concerne les effets secondaires des chimiothérapies, c’est vrai que ¢a
ne nous appartient quasiment pas, c’est véritablement lors du traitement qu’ils adaptent le
Primpéran ou autre. .. Pour les cheveux c’est... C’est vraiment abordé dans 1’équipe spécialisée.
Nous on est, ¢’est ce que je t’ai dit, sur les effets secondaires des traitements, on peut aborder
un tout petit peu le volet de la nutrition et puis des compléments alimentaires. C’est un petit peu
en rapport, leur dire quand méme d’avoir une bonne alimentation, des protéines, tout ¢a... Pour
lutter contre la dénutrition qui est associée. C’est, voila, j’ai ?

Moi : Ouais et le versant on va dire psychologique, social, ¢’est en fonction de ce qu’ils te
demandent ou toi, tu as une maniére aussi d’entourer les choses ?

R : On écoute. C’est écouter. Mais c’est vrai que dans notre situation il y a quand méme
¢galement, au sein méme de 1’équipe hospitaliére une psychologue qui est associée etc. Donc
qui participe, on est un des maillons de la chaine, qui est important, j’ai encore vu ce matin une
patiente qui m’a dit « je vous remercie pour la fagcon dont on a pris en charge le cancer du sein
au départ, vous étiez 1a, vous m’avez rassuré, vous m’avez entouré ». Bon. Je dis aux gens que
ca se soigne, que ¢a va se soigner, qu’ils ont quelque chose mais qu’on va y arriver, le combat
est long. Une écoute bienveillante et dire qu’on est... Et proposer des soins a quelque chose...
Il'y a un espoir, il y a un avenir. Il y a des gens qui gardent quand méme, pour certains en tout
cas, le fait que cancer égal déces. Donc il faut sortir de cette image-la. Donc pour mettre un
petit peu de I’espoir et de la continuité dans... Voila.

Moi : Ok. Alors quels sont les conseils que tu donnes le plus souvent au final a tes patients
qui sont en cours de traitement ?

R : Les conseils d’alimentation, on en a parlé. Le fait de pouvoir en parler autour d’eux, de
pouvoir formuler un tout petit peu leur état de sante aupres de leurs proches. De leurs enfants.
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De ne pas avoir une maladie qu’on cache, ¢a c’est quelque chose qui est important. Et puis
euh... C’est quoi ta question ? (Rires)

Moi : Bah les conseils que tu donnes le plus, qu’est-ce qu’il te vient a I’esprit ?
R : Un soutien. Des conseils, je n’en vois pas trop. Je ne sais pas si je leur donne tant de conseils
que ca.

Moi : Tu dis exactement ce que deux autres médecins ont déja dit c’est assez rigolo. (rires)
Est-ce que tu as déja eu a faire a une coordination avec le médecin oncologue, protocole
de suivi, fiche de liaison, une communication, transmission téléphonique ou autre ?

R : Non mise a part |’urgence, mise a part I’'urgence, je n’ai pas du tout, on a peu de participation
a la décision thérapeutique et les contacts avec 1’oncologue sont vraiment & minima. Bon
¢videmment la fiévre, la nécessité d’une hospitalisation... Bien sir a ce moment-la on peut
décrocher etc. mais je n’ai jamais été contacté par téléphone en disant « qu’est-ce que vous
pensez de la nature des soins, est-ce qu’on doit mettre une sonde naso-gastrique ou pas » ...
Je... Je me suis senti... Est-ce que j’aurais eu quelque chose a dire sans doute pas, c’est encore
une autre histoire, mais on ne m’a jamais demandé mon avis sur une prise en charge
thérapeutique quelconque concernant un patient qui avait un cancer. On recoit le courrier de la
RCP, mais je ne sais pas s’il y a des médecins généralistes qui vont a ces RCP. Peut-étre s’ils
font partie de réseaux, peut-étre oui. Mais j’ai quelques cas ou je n’étais pas en colére mais ou
je me suis vraiment posé des questions surtout quand on s’approche d’une décision de fin de
vie ou d’arrét des soins, d’étre exclu de cette décision. Donc j’ai quelques cas un petit peu
douloureux ou justement j’ai essay¢ de contacter, pour avoir de l’oxygéne, pour avoir
d’autres... Et je n’ai pas eu de retour. Je me suis débrouillé tout seul pour la fin de vie a
domicile, sans avoir obligatoirement un retour de 1’équipe de soins. J’ai quelques fois été
abandonné, c’est clair.

Moi : Ah oui abandonné ?

R : Oui et tu te retrouves a prescrire des patchs de morphine, a mettre de I’oxygéne a domicile,
a se poser des questions sur une éventuelle perfusion ou autre, et t’es tout seul avec la famille,
avec le patient.

Moi : D’accord, toi tu dirais que c’est parce que tu manques de canaux de communication
avec I’équipe ou que c’est parce que 1’équipe elle fait son travail de maniére standard et
puis apres bon bah...
R : Ona... moi je pense par exemple a une clinique, et puis un cancérologue on n’arrive jamais
a I’avoir. On n’a jamais de réponse. Plus d’une fois je me suis posé la question si je devais
débuter une héparine a bas poids moléculaire sur une thrombophlébite cérébrale par exemple,
jamais eu de réponse. J’ai envoyé des fax, je n’ai pas réussi a joindre au téléphone, I’oncologue
il restait celui qui était de garde, celui qui était de garde ne connaissait pas le dossier... Les
pépins qui me viennent a I’idée, 1a, ¢’était, j’avais un patient qui a eu ses premiers cycles de
chimio’, ¢a ne s’est pas passé, il y a eu une majoration des douleurs et ou 1’oncologue décide
au vu du volume de la masse etc. d’arréter tout traitement et de se mettre en soins palliatifs. Je
n’ai méme pas été au courant. Donc, moi je n’aurais pas agi comme ¢a. Je n’aurais pas arrété
tout. Je n’aurais pas arrété la chimiothérapie. Je n’aurais pas mis un cocktail lytique. Si on
m’avait demandé mon avis. Une fois que la décision est prise, il est impossible pour moi d’aller
en disant « arrétez tout, il faut reprendre le traitement ! » ce n’est pas possible. Tu ne peux pas.
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La decision est prise qu’on le passait en soins palliatifs et qu’on le mettait sous cocktail lytique,
bah je suis désolé sur ce coup-la je n’aurais pas dit oui. Je ne suis pas, obligatoirement, je ne
suis pas contre I’euthanasie et tout ¢a hein mais sur ce sujet-la j’aurais trouvé que c’était
dommage... ¢’était un lymphome qui me semblait pouvoir accéder a une chimiothérapie, ¢a
avait commencé a marcher et puis pour X raison il y a eu un choix. Donc cette histoire de
décision de passer en soins palliatifs et d’arréter tout, dans mon dos, je I’ai mal vécue. La
thrombophlébite cérébrale que je ne savais pas comment ca se soignait et puis il a fallu que je
me débrouille aussi, il y a eu quelques événements douloureux de cet ordre-la.

Moi : D’accord. Ouais ou tu avais I’'impression d’étre coupé de I’hopital, d’étre tout seul
et...

R : Dans un cas je me suis senti exclu, puis dans I’autre cas ¢’est moi qui 1’ai pris en charge
avec mon expertise (rires).

Moi : Ok. Est-ce que tu as une anecdote concernant un effet indésirable ou secondaire qui
t’a marqué chez un patient ?

R : Dans les effets secondaires non, 1a il n’y a rien qui me vient comme ¢a a ’idée 1a. C’est
pour ¢a que la limite de ton interrogatoire ¢’est que peut-étre que ¢a me reviendra dans la soirée
quoi.

Moi : Tout a I’heure oui (rires). Bon apres cette question-la elle ne marche pas pour étre
trés honnéte.

R : Ouais parce que c’est oui... Attends... La tout de suite a blanc oui... Il est certain que des
aplasies on en a eu et tout ¢a mais bon ce n’est pas quelque chose qui m’a plus marqué qu’autre
chose, ¢a fait partie des problémes de prise de sang et tout ¢a, bien sir.

Moi : Ok. Derniére question. Penses-tu qu’une consultation dédiée pourrait avoir une
utilité ? Donc je te parle dans I’avant, dans ’aprés annonce, 2 un moment peut-étre de
changement de traitement, est-ce qu’il y a un moment ou toi tu rajouterais quelque chose
éventuellement -la c’est une question un peu carte blanche- en incluant peut-étre la
famille, parce qu’il y a des patients qui ont des interrogations sur leurs enfants, ils ne
savent pas comment le dire a leur mari... Une infirmiére libérale, psychologue ou autre...
Est-ce que tu penses que quelque chose serait utile et qu’est-ce qui t’empéche
éventuellement de faire ¢ca ?

R : Tu parles d’une réunion pluridisciplinaire avec d’autres intervenants ?

Moi : Par exemple, et/ou le patient, et/ou des proches du patient...

R : Elle a lieu trés fréquemment cette consultation, j’ai dans ma téte le grand-pére qui vient
avec son fils car il a un cancer de la prostate, il veut essayer de comprendre quelque chose, donc
ces consultations, d’annonce notamment, elles sont toujours faites, la plupart du temps, c’est
exceptionnel que le patient vienne seul. C’est ce genre de situation ou on vient toujours
accompagné. D’ailleurs méme sur les comptes-rendus des specialistes cancérologues mettent
toujours « vient accompagné(e) de » justement, parce qu’l y a une telle émotion dans ce qui va
étre recu que c’est bien d’avoir I’aide de quelqu’un qui est a coté de nous et qui veut
comprendre, surtout si on emploie des mots compliqués. Je pense que cette consultation elle
existe déja dans les faits et donc elle est méme, sur le plan... que ce soient des visites longues
ou des consultations d’annonce, ¢a peut exister dans un codage que je n’utilise pas parce que

c’est trop compliqué, je n’aime pas les codages. Mais c’est quelque chose de fait ou les gens
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viennent avec leurs questions et avec leur famille. Ca c’est le coté famille. Ensuite sur le coté
dialogue avec 1’équipe de soins, la par contre on a des bien meilleures relations avec les équipes
infirmiéres. L’infirmicre, elle nous téléphone, elle nous demande, elle nous parle de la nutrition,
elle nous parle des escarres, elle nous parle de la prise en charge et elle demande souvent des
ordonnances, également, pour continuer tel soin ou tel autre soin chez un patient qui est pris en
charge a domicile. Donc en fait il y a vraiment deux volets dans la prise en charge des cancers.
Tu as le volet purement -¢a je pense que tous les médecins vont de le dire- le volet traitement
initial, prise en charge initiale, et le volet fin de vie. Ce volet fin de vie c’est siir qu’il nous
arrive de ne pas voir quelqu’un pendant dix ans, et puis aprés on le voit beaucoup. Quand on
arrive véritablement dans une évolution et puis la on est amenés a dialoguer plus mais a ce
moment la on est avec des soins infirmiers, ¢a pose un petit peu, une autre vision. Pas
obligatoirement du palliatif mais quand les gens sont purement en charge de leur cancer ils nous
échappent au début en tout cas on a une longue période ou on ne fait que recevoir des comptes-
rendus et on ne voit pas le patient. 1l ya un genre de grand blanc qui dure six mois. En ce qui
concerne le cancer du sein tout d’un coup on les voit revenir, a la fin de cette premiére prise en
charge, fin de radiothérapie, fin de chimiothérapie, et puis les patientes elles arrivent un tout
petit peu pas perdues, avec un grand sentiment d’étre abandonnées parce qu’on leur dit « bon
bah maintenant vous verrez votre gynécologue dans six mois, votre radiothérapeute dans un an
et vous passerez une mammographie dans un an. » Elles ont besoin de soutien et elles viennent.
Pis apres elles se rendent compte que finalement on ne fait pas grand-chose, et elles se lachent
un tout petit peu, mais elles ont besoin de... Il y a un moment donné ou on nous demande, juste
aprés la prise en charge initiale, on nous demande, on voit les gens plus fréquemment qu’au
départ.

Moi : D’accord. A leur initiative...

R : A leur initiative, elles viennent. Il y a bien sir cette prescription des arréts de travail, ou pas
si les gens sont en activité, mais il n’y a pas que ¢a, il y a vraiment I’envie de voir un médecin,
et ca peut leur sembler un petit peu loin lorsque tu as vu une équipe de radiothérapie
régulierement, tout d’un coup se retrouver... Abandonné.

Moi : Ok ! Bon bah écoute, je te remercie !
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E. M5
[Informations personnelles]

Moi : Donc t’as quand méme déja une expérience, ou en tout cas tu as eu un contact -assez
tot finalement- avec tout ¢ca. Question une donc : Parmi tes patients, il y en a chez qui on
vient juste de détecter un cancer. Est-ce qu’a ce moment-la certains viennent te voir et ont
des questions, et quelles sont éventuellement les questions qu’ils te posent ?

R : Alors en ce moment j’ai un patient de 75 ans chez qui on a découvert un CHC. Il n’est pas
venu me voir spécifiquement ce monsieur, pour une raison toute béte c’est que son fils connait
les gastroentérologues de trousseau, et donc ¢a s’est fait en filiére directe. C’est-a-dire que moi
j’ai regu un compte-rendu... Il avait fait une échographie pour des perturbations hépatiques, il
y avait une anomalie douteuse. En fait j’ai méme pas eu le temps de faire le courrier qu’il avait
déja le rendez-vous parce que c’est des grands amis de son gendre. Par contre j’ai 1a en ce
moment en suite courante, deux femmes chez qui on vient de découvrir un cancer du sein. Donc
une jeune femme que j’ai vue la semaine derniére qui a 42, qui fait de la chimio’ a I’heure
actuelle. C’est une chimio’ qui est faite a Léonard de Vinci. Elle va avoir une chirurgie derriére,
et ensuite avec mastectomie compléte, mais ils voulaient faire une chimio’ préchirurgicale pour
faire réduire un petit peu la Iésion qui était volumineuse. Elle on en a discuté un petit peu la
semaine derni¢re, mais on est plus... Elle a déja fait ’expérience finalement des premiéres
chimio’ elle en a déja eu quatre ou cing, et elle n’avait pas forcément de... La elle avait des
questions mais c¢’était des questions ou elle avait plut6t besoin de confirmation, ¢’est-a-dire que
I’oncologue lui avait expliqué etc. etc., et elle est venue me voir en me disant « j’ai des
fourmillements dans les mains », «j’ai des picotements » etc. « est-ce que ¢a peut étre la
chimiothérapie ? », j’ai dit oui, et « est-ce que ¢a va passer ? », j’ai répondu « peut-étre,
vraisemblablement, mais ce qui est slir c’est qu’il faut arréter la chimiothérapie car tant que
vous n’aurez pas fini les cycles... ». Donc sa conclusion ¢’était « c’est un peu ce que m’avait
dit I’oncologue ». Mais besoin en fait, besoin d’une confirmation. Et I’autre dame, donc c’est
une dame... Il y a deux ans elle a déménagé a coté de Caen, elle est en Normandie, on vient
aussi de lui trouver un cancer du sein. Elle est kiné, elle travaille a I’hopital la-bas. Elle a 59
quelque chose comme ¢a, et en fait la-bas elle ne trouve pas de genéraliste. Donc elle continue
a venir ici puisqu’elle a de la famille, et donc il y a dix jours elle est venue me voir pour faire
la consultation vraiment, ou on a fait la déclaration d’ALD, on a fait un peu la synthése des
examens qui ont été fait, et donc 1a elle m’a posé quelques questions mais elle fait partie du
milieu médical, elle a déja encore une fois été renseignée par I’oncologue et le chirurgien qui
lui ont globalement expliqué exactement ce qui allait se passer, donc finalement elle avait plus
une interroation administrative que réellement médicale. Concernant la chimiothérapie qu’on
lui a proposé¢ elle n’avait pas de question spécifique, si ce n’ets encore une fois...
« ’hormonothérapie on m’a dit que c’était entre 5 et 7 ans.» Sous-entendu... « VOUS
confirmez ? ». Bah oui a peu prés. Donc 1a aussi ¢’était plutét une demande de confirmation.
Ca c’est sur les dossiers cancéro’ récents. Apres est-ce que j’en ai d’autres ? Je ne les ai pas en
téte la.

Moi : D’accord.
R : Si j’ai un patient, il a une quarantaine d’années, on vient de lui trouver un syndrome
my¢loprolifératif, mais 1a aussi, une fois qu’on a fait le diagnostic avec Jérome, on 1’a adressé
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aux hématos, depuis je ne le vois plus je recois juste les courriers. C’est, les hématos ils prennent
le truc et ils gérent...

Moi : C’est dans les tuyaux et puis c’est parti.

R : c’est dans les tuyaux, c’est parti et puis c’est un service qui est assez bien fait puisqu’il y a
un référent, un intervenant, les patients peuvent accéder assez facilement au médecin. Ils sont
particuliérement disponibles. Finalement nous on n’a pas de plus-value a apporter.

Moi : Ouais, ok. Question deux : les prises en charge des pathologies oncologiques elles
sont techniques, complexes et parfois tres lourdes. De ton c6té, quel sont les motifs les plus
fréquents de patients qui bénéficient de ces prises en charge ?

R : Motifs principaux, effets indésirables ou identification d ‘effets indésirables. La différence
elle n’est pas compliquée c’est que des fois les gens ils ressentent des symptomes et ils disent
« est-ce que ca pourrait étre la chimio, ou est-ce que c¢a pourrait étre autre chose ? ». Et
finalement si tu dis « ¢’est la chimio » bah quelque part ils prennent ¢a pour argent comptant et
surtout, enfin ce n’est pas qu’ils prennent ¢a pour argent comptant mais ils considérent que ¢a
fait partie du truc quoi. Ca fait partie du package. T as des nausées bon bah c’est des nausées,
c’est la chimio’, ¢a passera quand j’arréterai la chimio’. Par contre t’as des nausées, bah non
c’est pas la chimio’, ¢a peut étre autre chose, ils ont une gastrite, tu peux leur proposer une
solution. Mais, ils viennent plutot en cas d’effet indésirable ressenti ou un des symptomes qui
pourrait faire partie de la liste des effets indésirables de leur chimio’. Ils te demandent de
confirmer la responsabilité de la chimiothérapie, d’éliminer un diagnostic différentiel et a partir
de la éventuellement de proposer une solution. Pour moi c’est « le » motif de consultation.

Moi : D’accord, ok, hyper intéressant. Les effets secondaires des traitements peuvent étre
cliniques, biologiques -on en a parlé pendant ton stage quand t’étais étudiant- mais ils
peuvent étre aussi psychologiques et sociaux. Est-ce que tu préconises une approche pour
¢a, est-ce que tu attends qu’ils viennent te voir, est-ce que toi t’es proactif... ?

R : Euh non j’attends qu’ils viennent me voir. De plus en plus dans les services d’oncologie il
y a une psychologue dans le service qui propose... La j’ai le cas d’une patiente 1a, y a une jeune,
y a cing ans elle a fait un cancer du sein, en cingq ans elle est toujours en contact avec la
psychologue du service. Alors elle ¢’est un peu particulier un peu... Parce que sur le coup tout
allait bien et une fois qu’on lui a parlé de rémission et qu’elle était dans la surveillane, c’est 1a
qu’elle a décompensé sur le plan anxieux. Tant qu’elle était dans la bataille elle était dans
’action, elle était dans le... Elle avait prise finalement. Elle allait a ses chimios, elle allait...
Une fois qu’on lui a dit qu’on avait fini le protocole, que c’était fini, maintenant on va faire des
examens d’imagerie réguliers et surveiller que ¢a ne revienne pas, bah la elle était totalement
passive et elle a littéralement décompensé. Elle est allée voir la psychologue du service une fois
guérie.

Moi : Ah.

R : Qui lui avait donné ses coordonnées, qui lui avait donné... Et 1a je I’ai vue il n’y a pas
longtemps et on a débuté un traitement antidépresseur. Parce que la dans le cadre de
I’accompagnement, méme si elle fait une psychothérapie associée, elle a une espéce de contre-
coup terrible sur le plan psychologique. Bon bien sir entre-temps il y a eu des événements
supplémentaires. Elle, pas de chance, elle a fait un cancer du sein, et trois ans aprés son mari a

fait un cancer des testicules. Pas de bol. Mais il y a une espéce de... Elle a moins bien vécu
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finalement le cancer de son mari. Aprés la prise en charge psychologique, je ne vais pas
chercher les gens, je n’en parle pas forcément spécifiquement parce que commencer a parler de
dépression alors qu’ils n’ont pas forcément commencé, ce n’est pas forcément tres trés positif.
J’essaie au contraire de valoriser la situation. « Ah on m’a fait une mammographie, j’ai un
cancer du sein. » Mais... « heureusement qu’on vous a fait la mammographie, vous vous rendez
compte, on ne vous aurait pas fait la mammographie, on serait passé a coté, comment on aurait
découvert ¢ca ? A quel stade ? Vous avez eu la chance d’avoir un dépistage précoce, et ¢a ¢’est
quand méme extrémement positif ! » . « Ah oui c’est vrai vous avez raison » etc. Donc je joue
plutét la-dessus. Aprés s’il y a des personnes qui viennent parce qu’elles ne supportent pas
bien ; la jeune femme la de quarante et quelques années dont je parlais tout a I’heure avec son
cancer du sein, elle a aussi un traitement antidépresseur par paroxétine associé, qui a été
introduit assez rapidement parce qu’elle, elle a été prise de panique quand le diagnostic est
tombé, elle s’est littéralement liquéfiée. Attaque de panique, tremblements, crise d’angoisse, un
terrain anxieux enfin, sur un mode anxieux terrible, pas forcément des troubles thymiques mais
vraiment : anxiété. Anxiété, peur... Donc on a débuté un traitement antidépresseur, elle va
mieux aujourd’hui. Comme elle me disait, elle veut conserver le traitement antidépresseur et je
pense qu’il faut qu’elle el conserve mais, maintenant elle connait. C’est-a-dire qu’il y avait cette
peur de I’inconnu mais 1a maintenant elle connait. Elle a fait quelques chimios elle connait. Les
cheveux qui sont tombés bon bah voila ¢’est fait, une fois qu’ils sont tombés elle n’a plus la
peur qu’ils tombent quoi.

Moi : Il n’y a plus d’appréhension, c’est fait.

R : Bah c’est fait maintenant, maintenant elle rigole, on rigolait un petit peu avec ca ’autre jour
parce que, elle avait une espece de bonnet 13, ¢’est sa mére qui lui fait, et je trouvais ¢a rigolo
et on parlait des différents bonnets. Elle me disait « oh bah maintenant je ne peux plus sortir
sans un chapeau, j’ai plein de chapeaux, c’est mon signe de coquetterie ! »

Moi : Ok ! Hyper intéressant ! Quels sont les conseils que tu donnes le plus souvent a tes
patients qui sont en cours de traitement ?

R : Conseils... Les conseils les plus courants c’est de pas hésiter a consulter et de pas hésiter a
verbaliser des problémes ressentis. S’il y a des symptomes anormaux, s’il y a des sensations
anormales, les troubles psy qui se mettent en place. Ne pas hésiter a consulter, ne pas attendre
que ¢a s’installe, pas attendre non plus, enfin ne pas partir fataliste, en disant u’il n’y a pas de
solution. Des fois il y a des solutions quand méme. Donc « s’il y a un souci, vous revenez, soit
vers moi, soit vers I’oncologue, qu’on en discute et qu’on essaye de trouver une solution a ce
probleme-la. » Que finalement, comment dire, faut pas considérer que la souffrance est une
fatalité¢ en quelque sorte, et qu'on a des solutions a proposer contre certains souffrances
physigues ou morales et que finalement ce n’ets pas un chemin de croix quoi. Il ne faut pas
vivre ¢a comme ¢a et il faut essayer d’étre un peu sans filtre et ne pas hésiter a se plaindre. Et
puis apres on fait la part des choses quoi. Ils ont le droit finalement de... de se plaindre.

Moi (rires) Ok ! (rires) Alors, est-ce que tu as déja participé a un type de coordination

avec le médecin oncologue, le médecin référent, pour la prise en charge des patients. C’est

hyper large, ¢a va du protocole de suivi a la fiche de liaison, ou, entre guillemets, tu te

contentes d’avoir les comptes-rendus, de temps en temps de passer un coup de fil... ?

R : Je n’ai pas fait partie de mémoire d’une structure de coordination comme ¢a. On est dans la

boucle, dans la majorité des cas on est dans la boucle postale effectivement, méme si ¢’est
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toujours u peu désagréable parce qu’il y a une grosse inertie. Surtout ce qui est hopitaux de jour,
¢a va assez vite parce que... « il est venu en chimio » ce sont des courriers type etc. Mais sur
des hospitalisations un peu plus lourdes des fois tu vois les gens avant d’avoir le compte-rendu,
et 1a il faut aller un peu a la péche quoi. Mais sinon, non je n’ai pas, y a pas de protocole instauré,
et je n’ai pas participé a une espéce de protocole. J’ai un patient avec son syndrome
my¢loprolifératif, il est en HAD, pour les chimio’ il fait une chimio’ en HAD, une chimio’ en
hopital, ¢a lui permet d’€tre un petit peu a la maison quand méme, et bah j’ai juste été contacté
finalement par le service, par un des médecins du service, I’interne je crois, pour me demander
si j’étais d’accord avec une prise en charge HAD. Voild. Donc j’ai trouvé ¢a sympa que par
correction il m’appelle, mais concrétement je ne vois pas de quel droit j’aurais pu m’opposer a
une prise en charge HAD fin... C’est courtois de leur part mais bien évidemment que je suis
favorable a ’'HAD (rires) !

Moi : Est-ce que tu as une anecdote concernant un effet indésirable qui t’a marqué ?

R : Concernant un effet indésirable qui m’a marqué... (longue hésitation). J’ai une patiente qui
pour un cancer du sein était sous ARIMIDEX, et qui a fait une polyarthrite, qui a vu je ne sais
pas combien de rhumatos, je ne sais pas combien de spécialistes différents, elle avait des
douleurs, des douleurs, elle a méme eu des semblants de diagnostic... Voila. Et en fait quand
elle a arrété I’ARIMIDEX, elle a arrété d’avoir des douleurs, et I’oncologue a dit « bah oui ¢a
fait partie des effets indésirables », mais bon tu vois ¢a a duré six ans quoi. Donc en fait ¢’était
iatrogéne. Mais je pense qu’il faut chercher une organicité bien évidemment, mais la on était
purement dans la iatrogénie et la pendant six ans elle a couru a droite a gauche pour trouver des
explications et ¢a n’est que quand elle a arrété son hormonothérapie qu’elle s’est rendu compte
que c’¢était le responsable de ses problémes ! Et en méme temps elle m’avait dit que de toute
fagon elle n’aurait pas pu I’arréter. Donc elle ne 1’a pas mal vécu parce que pour elle, de toute
facon, il n’y avait pas le choix. Et je crois qu’elle avait déja fait un effet indésirable a un autre
traitement hormonal donc en gros c’était...

Moi : Elle était « coincée » un peu...
R : Elle était coincée, c’était ¢a, fallait finir ! La tiens, petite anecdote... Rigolote je n’irais pas
jusque la mais... Cocasse.

Moi : Derniére question : est-ce que tu penses qu’une consultation dédiée, qui n’existe pas
encore, pourrait avoir une utilité ? Une consultation qui pourrait étre chez le patient, avec
sa famille, avec une infirmiére libérale qui va le voir, avec un psychologue... ? Imaginons
gue tu aies carte blanche pour créer cette consultation ?

R : Pour moi ce n’est pas forcément une consultation mais quelque chose de I’ordre de la plate-
forme d’appui, ou des soins ambulatoires. Il y a I’équipe mobile de soins palliatifs, il y a
I’équipe mobile de gériatrie, bah quelque part une équipe mobile d’oncologie, qui ne soit pas
nécessairement du soin palliatif, ca ne me semblerait pas déconnant parce que: un, ¢a
permettrait d’avoir un référent, quelqu’un qui se déplace a domicile et qui fait, dont c’est la
spécialité puisqu’ils font de ’onco’, ¢a ne me semblerait pas déconnant. Apres, moi en tant que
généraliste, dédier une consultation a ca, je ne suis pas sir que j’aie suffisamment de
connaissances pour pouvoir étre exhaustif. Indépendamment de ¢a je ne suis pas sdr, forcément,
d’avoir le temps matériel de mettre en ceuvre cette consultation parce que si c’est une
consultation d’information, ¢a prend du temps. Faut y aller, ¢a prend du temps, t’es minimum

une heure chez les gens, donc... Mais par le biais d’une équipe mobile pourquoi pas.
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Moi : Ok, merci beaucoup !
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[Informations personnelles]

Moi : Ok. Alors question une : parmi tes patients, il y en a chez qui on vient probablement
juste de détecter un cancer. Est-ce qu’a ce moment-la ils viennent te voir, te poser des
questions, et qu’est-ce qu’ils te posent comme questions ?

R : Qu’est-ce qu’ils me posent comme questions ? En général ils viennent avec un plan de
traitement. Ca va assez vite. Et donc ils viennent me demander si c¢’est conforme a ce que je
fais d’habitude, si ¢’est une bonne méthode. C’est ¢a en fait ils viennent Se rassurer sur la
chronologie des traitements.

Moi : Tu dirais qu’ils viennent chercher une validation ?
R : Voila. C’est complétement ¢a ouais.

Moi : Ok, d’accord. Du coup parmi tes patients la qui sont pris en charge par chimio’ ou
radiothérapie, quels sont les motifs de consultation les plus fréquents ?

R : C’est pour les femmes si elles vont perdre leurs cheveux, voild y a ¢a. Pour les hommes
c’est si c’est douloureux, si ¢a va étre long. Siy a possibilité de s’en tirer assez facilement...

Moi : Du coup les effets secondaires ils peuvent étre cliniques, biologiques -¢a on va dire
que c’est classique- mais ils peuvent é&tre aussi psychologiques et sociaux. Comment
abordes-tu ces problemes-la avec les patients ?

R : Alors bon, ¢a dépend du cancer. Ce n’est pas tout a fait pareil si les gens sont dans un lit,
s’ils sont debout, s’ils vont faire des examens réguliers... En général ¢ca remet en cause quand
méme les relations qui sont proches. Les gens qui les entourent ne les regardent plus de la méme
facon. L’entourage proche cherche a les protéger, dissimuler un peu les choses et tout. Donc
Jj’ai des fois des compagnes qui viennent pour avoir la vérité, par rapport aux discours que les
médecins ont avec les époux. Sinon ca peut poser des problémes aussi au niveau du travail.
Dans leur travail, ils ne savent pas s’ils vont étre arrétés, tres longtemps, longtemps... Si une
radiothérapie c’est compatible avec continuer le travail ou pas etc. Et la chimio’ ¢a ils savent
que c’est quand méme plus compliqué de travailler comme avant, y a des périodes ou ils vont
étre fatigués, ils vont avoir des problemes...

Moi : Oui. Ok. Est-ce qu’il y a finalement un conseil que tu donnes, quels seraient le ou
les conseils que tu donnes le plus, a tes patients qui sont sous chimio’ ou autre ?

R : C’est de... De croire a ce que leur disent les soignants. De ne pas consulter internet, sur des
sites qui ne sont pas trées médicaux, et de, d’essayer d’aménager leur vie un peu différemment
en fonction de leur cancer. Ca, ¢a me parait...

Moi : Ouais intégrer I’idée que voila, il y a un cancer, il y aura des effets...

R : Qu’il n’y avait pas de cancer avant, maintenant il y a un cancer, ¢a ne sera plus comme
avant. Voila en gros c’est un peu ¢a le truc. Et que bon aprés il y aura sirement des décisions a
prendre par rapport a ca.
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Moi : Est-ce que tu as déja participé a 1’élaboration d’un protocole de soins, fiche de
liaison et de maniére générale quels sont tes liens avec I’oncologue référent ?

R : Alors oui et non. Oui parce que je faisais partie d’'une commission a la Sécu’ avec un
oncologue. Donc on discutait de nos cas, enfin, des gens qu’on voyait. Et non parce qu’en fait
on est rarement invités a ce genre de réunion. On n’est pas invités du tout. On recoit les
courriers, ¢a oui. Mais bon pendant deux, trois ans j’ai eu des contacts avec un oncologue qui
était trés sympa en plus.

Moi : Donc en fait c’est vrai que par rapport a la prise en charge, comme le disent toutes
les personnes que j’interview, bah en fait il y a une grosse prise en charge carrée qui se
lance...

R : C’est trés protocolé, c’est trés protocolé hein. Bon aprés voila on fait confiance aussi... Tu
vois les résultats, ¢ca marche plutot bien... Fin en général quand c’est pris...

Moi : T’aurais une anecdote sur un effet indésirable ou secondaire d’un traitement qui
t’a marqué ?

R : Oui fin, c’était une dame qui avait un cancer qui €tait assez évolué, qui voulait aller en Italie
bon... Moi je m’étais dit que c’était peu de choses qu’elle pouvait y aller. Elle est partie en
Italie sauf que ¢a s’est compliqué en Italie, c’était une véritable catastrophe, donc voila je crois
qu’elle est décédée en Italie. Donc ¢a c’est vraiment un mauvais exemple, mais faut pas se
laisser non plus, comment je dirais, manipuler par les gens. S’ils te disent « bon bah je vais
bien, est-ce que je peux faire ci, est-ce que je peux faire ¢a », toi tu dis « je pense que non »
bah... Tu vois ils te disent qu’on ne vit qu’une fois et ¢a arrive bah... Pour la famille ¢’était...
Compliqué tu vois, de rapatrier le corps... Je n’avais pas pensé a toutes les conséquences d’une
décision comme ¢a bon... ¢a lui a fait sirement plaisir ! J’avais tu vois la méme chose avec un
tunisien, donc j’étais un peu plus méfiant parce que bon... C’était bien avance.... Une tumeur
du cavum... Ils y sont allés et puis ils sont revenus, ¢a s’est bien passé ! Donc il n’y a pas de
vérité dans ce domaine mais bon, il faut toujours avoir a I’idée que ce n’est pas toujours une
bonne idée.

Moi : Ok. Derniére question : Si tu devais créer une consultation qui n’existe pas,
imaginons que tu as carte blanche, tu as tout le temps qu’il te faut, tu peux organiser les
choses en claquant des doigts, est-ce que tu organiserais un truc qui n’existe pas déja ?
Par exemple une annonce avec peut-étre I’infirmiére qui va suivre a la maison, peut-étre
avec des proches etc. ?

R : Alors ce ne serait peut-étre pas sur ce domaine-la, ce ne serait pas sur le domaine medical
mais sur le domaine de ce que les gens aiment faire et ont envie de faire. Un jour il y avait un
type qui avait un cancer du colon et il faisait du poeme, des especes de livres et tout ¢a. Il me
dit « est-ce que vous croyez que je peux continuer ? » j’ai dit « oui au contraire, continuez ! »
et bon bah il a fait, il a édité trois volumes de poémes. Bon il a vécu plus longtemps que prévu
et il a fait son truc. Je trouvais que c’était intéressant que, moi je n’y croyais pas trop mais bon,
c¢a I’a tenu quand méme pas mal. Mais bon c’est des trucs au cas par cas, ¢a dépend des gens,
ca dépend de... Il y a des gens qui préferent ranger leurs affaires, etc. etc. Moi j’aimerais bien
faire une consultation pour savoir ce que les gens ont vraiment envie de faire, c¢’est un peu la
fin de leur vie, et de les pousser a le faire !
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Moi : Ah ouais, d’accord... Et ¢a par exemple tu penses qu’ils ne le font pas parce qu’ils
n’en parlent pas a ’oncologue ou... ?

R : Non, tu vois parce que 1’oncologue ¢’est un médical si tu veux, nous on est moins médical,
je ne connais méme pas le nom des produits ! Tu vois c¢’est... Tu regardes tu ne sais méme
pas... Tu vois ils te disent « l1a j’ai commencé a trier mes timbres, est-ce qu’il faut que je
continue ? » fin tu vois ! C’est autre chose...

Moi : Ok ! Bon bah écoute je n’ai plus de question, merci !
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G. M7
[Informations personnelles]

Moi : Ok. Alors du coup, ma question une : parmi tes patients il y en a chez qui on vient
juste de diagnostiquer un cancer. Est-ce qu’ils viennent te voir a ce moment-la et quelles
sont leurs questions ?

R : Oui trés souvent ils viennent nous voir, et trés souvent ils viennent pour qu’on leur
réexplique avec des mots simples ce qu’ils ont recu comme information par les oncologues.
Pour le coup la derni¢re en date c’est la semaine dernicre, j’ai une patiente jeune, 36 ans,
découverte d’un carcinome mammaire multi-métastatique. D’emblée. Donc qui a eu plein plein
plein d’infos par I’oncologue sur la prise en charge, sur le fait qu’elle ne va pas guérir, etc. etc.
Donc cette dame elle est venue pour débriefer entre guillemets ce qu’elle avait eu comme
information avec 1’oncologue. Puis bah sa question qui était un peu... La pour le coup un peu
brut de décoffrage ¢’était « est-ce que je vais voir grandir mes enfants ? ». Les gens ils sont tres
anxieux. Bon, cancer ¢a renvoie souvent a la mort, et leur anxiété ¢’est de savoir s’ils peuvent
espérer quelques années ou s’il faut qu’ils préparent a mourir prochainement... C’est souvent
une question récurrente. C’est « quand est-ce que je vais mourir ? », « est-ce que je peux
guérir ? » et « combien de temps il me reste ? ».

Moi : Ok. Est-ce que tu as des questions aussi sur les traitements a ce moment la ou pas
du tout ?

R : Alors ils peuvent aborder les questions des traitements mais souvent pour eux c’est
secondaire. C’est-a-dire que les traitements ils sont... ils savent qu’il peut y avoir
chimiothérapie, il peut y avoir chirurgie, bon ils ne sont pas hyper demandeurs des effets
indésirables parce que tout le monde sait que la chimio’ ¢a fait vomir, ¢a fait perdre les cheveux.
Donc finalement ce n’est pas ¢a qui les intéresse, ce sont des questions vraiment sur leur avenir.
Je crois qu’initialement ils sont vraiment inquiets de savoir s’ils vont mourir rapidement ou pas.
C’est vraiment la question récurrente. C’est « est-ce que je vais m’en sortir docteur ? », « est-
ce que ¢a vaut le coup que je me batte ? », et « est-ce que je vais continuer a vivre ? ».

Moi : Ouais ok. D’accord. Alors les effets indésirables des antinéoplasiques ils peuvent
étre cliniques, biologiques, bon bah c¢a d’accord... Mais ils peuvent étre aussi
psychologiques et sociaux. Du coup toi comment tu appréhendes ces choses-1a avec tes
patients ?

R : J’en discute avec eux, souvent on fait le point sur les traitements qui ont ét€ proposés et puis
je leur demande s’ils ont des questions a ce sujet-la. Alors du coup c’est vrai que chez les
femmes, si on tend la perche rapidement elles peuvent discuter de la perte de cheveux, qui n’est
pas toujours treés bien vécue mais globalement les gens sont bien informés aujourd’hui, donc
bah ils me demandent comment ca va Se passer, qu’est-ce qu’on peut faire, est-ce qu’il faut
qu’ils louent une perruque, est-ce que c’est bien, quelles autres solutions ? Bon ¢a c’est plutot
les femmes, alors apres c’est vrai que c’est un sujet qu’elles abordent assez rapidement et on
peut les conseiller nous sur ce qu’on connait, sur ce qu’on peut leur proposer. Parce que
finalement, j’ai trés peu de patientes qui veulent des perruques, elles ne veulent plus ¢a du tout
les femmes. Fin en tout cas pas les femmes jeunes que je vois. Quand je dis jeunes, c’est entre
35 et 60 ans. Bin oui elles veulent des trucs un peu plus fun, donc on discute la-dessus, sur ce
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sujet-1a, ce qu’elles peuvent trouver, ou est-ce qu’elles peuvent trouver I’information, s’il y a
des prises en charge, pas de prise en charge...

Moi : Donc aussi tout le cté pratico-pratique, comment je fais maintenant...

R : C’est ¢a. Alors une autre question qui est assez récurrente alors c’est pareil, ¢’est chez les
femmes c¢’est « docteur comment j’en parle a mes enfants ? ». J’ai eu deux cas-1a, celle dont je
t’ai parlé et puis une autre femme jeune de 45 ans chez qui on vient de diagnostiquer un
lymphome c’est « qu’est-ce que je dis a mes enfants ? ». Donc 1a c’est pareil elles veulent des
conseils un peu terre-a-terre. Elles ne veulent as brusquer et en méme temps elles ne veulent
pas mentir. Qu’est-ce que... Voila comment est-ce qu’elles peuvent gérer I’annonce du
diagnostic, souvent elles ont caché les explorations, et puis la elles ont le diagnostic, le
traitement va commencer elles ne vont plus pouvoir le cacher, comment est-ce qu’on gére
I’information...

Moi : Ouais en fait il y a un peu une espéce de deuxiéme consultation d’annonce mais
entre elles, finalement, et leurs proches.

R : Ah oui. Et puis méme je trouve entre nous et elles. Dans le sens ou effectivement elles ont
eu toute la technique par ’onco’, le spécialiste et en fait elles veulent des choses plus terre-a-
terre quoi. Elles ont eu les grandes lignes, elles ont entendu mais souvent pas tout entendu parce
qu’il y a eu trop d’informations, fin voila apres c’est normal il y a beaucoup d’informations a
leur donner ! Mais elles veulent remettre a plat et garder les... Faire le point sur les choses
prioritaires, sur ce qu’elles n’ont pas entendu, pas compris...

Moi : Est-ce que tu donnes des conseils a tes patients qui sont en cours de traitement ?
Quiels sont ces conseils que tu donnes ?

R : Je peux en donner, encore faut-il que lorsqu’ils ont la chimio’ ils viennent nous voir, ce qui
finalement n’est pas trés fréquent, dans le sens ou trés souvent ils ont les chimio’, ils ont un
numéro de téléphone en cas de problématique, quand sur les bios il y a des soucis ils sont
reconvoqués en hopital de jour. Finalement on ne les voit pas tres souvent, mais oui on peut
étre amenés a donner quelques conseils. Alors euh... Tout ¢a c’est pas hyper fréquent, mais ¢a
peut arriver. Qu’est-ce que je donne comme conseil bah ¢a dépend des questions en fait je
réponds surtout a leurs questions. Sur... La la semaine derniere j’ai une dame qui est venue,
elle ne savait pas trop combien de ZOPHREN elle pouvait prendre, voila c’est plutot rediscuter
de la prescription, s’assurer qu’elle comprenne bien les choses. Parfois elles me demandent ou
ils me demandent d’autres solutions qu’on n’a pas forcément, on leur explique qu’il n’y a pas
de réponse a toutes les questions. Et pis des fois c’est des choses un peu... Quand ils ont des
paresthésies du bout des doigts, qu’est-ce qu’ils peuvent faire... Voila c¢’est surtout sur les effets
indésirables, qu’est-ce qu’on a comme petits trucs a leur proposer pour éventuellement les
soulager.

Moi : Donc tu fais une forme d’accompagnement...
R : Ouais.

Moi : Ok ; Est-ce que tu as déja participé a une forme de coordination avec le médecin
oncologue, medecin référent, avec établissement de fiche de liaison, protocole de suivi...
Ce genre de suivi ?
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R : Pas formalis¢ comme ¢a, aprés moi j’avoue que j’ai déja interpelé un oncologue sur une
prise en charge dans le sens ou c¢’était un glioblastome cérébral, ou le traitement ne me paraissait
plus adapteé, le patient était tellement mal que les allers-retours & Tours plus la chimiothérapie
¢a me paraissait... Hors de propos. Ou je m’¢étais permis de joindre 1’oncologue pour discuter
avec lui, en lui disant que moi, vu ce que je voyais au domicile, je ne comprenais pas qu’on
puisse continuer le traitement. Donc on avait échangeé plutét le plan téléphonique et lui avait
resollicité une RCP, donc avec ses collegues pour pouvoir éventuellement modifier la prise en
charge et effectivement on est passé sur du soin de confort. Mais c’est de I’informel. Je n’ai
jamais été conviée, je n’ai jamais participé, je n’ai jamais fait de fiche de liaison, en fait je
trouve qu’on n’est pas forcément... On a les comptes-rendus des injections de chimio’ des trucs
comme ¢a mais c’est tres limité ; je trouve qu’on est un peu mis de c6té dans la prise en charge.
Donc non c¢’est toujours informel et ¢’est moi qui ai sollicité.

Moi : Oui en fait tu as le diagnostic, ensuite le patient il va dans la prise en charge, il est
parti dedans et tu recois les courriers, et puis finalement toi t’es la quand ¢a y est c’est fini
entre guillemets, on arréte les chimios’ on fait de la surveillance...

R : Oui, tout a fait.

Moi : Est-ce qu’il y a un effet secondaire qui t’a surpris ou qui t’a marqué ?

R: Qui m’a marqué oui, c’est une fois une patiente qui a fait une péricardite sur une
chimiothérapie, juste je ne m’y attendais pas, c’est tout. Ca m’avait un peu surpris parce que je
n’en avais jamais vu mais manifestement ¢a arrive, aprés pour le reste non je ne crois pas, ¢a
reste des choses qu’on connait et du coup... [I n’y a que ¢a.

Moi : OK, alors derniére question, tu vois c’est une question un peu large mais j’en appelle
a ton imagination : imaginons que tu aies le temps et les ressources, est-ce que tu penses
qu’une consultation dédiée supplémentaire a ce qui existe actuellement pourrait étre utile,
et éventuellement, si tu avais carte blanche, comment est-ce que tu la structurerais ?

R : Alors je me dis que la consultation qu’on est amenés a faire apres le spécialiste, celle qu’on
fait de fagon un peu informelle parce que les patients viennent nous voir, ils ont des questions,
ils ont besoin de débriefer, je pense qu’il faudrait qu’elle soit plus formalisée. D’abord il
faudrait qu’elle soit reconnue, je pense que c’est important parce que ¢’est une consultation qui
ne prend pas un quart d’heure, de toute évidence. Ce n’est pas considéré comme une
consultation d’annonce et pour autant je pense que j’y mets entre 30 et 45 minutes... Parce que
ce n’est pas possible d’expédier une dame qui vient d’avoir un diagnostic de cancer, ou un
homme d’ailleurs, un patient qui a un diagnostic de cancer, avec une prise en charge, avec les
effets indésirables, avec des examens complémentaires, avec un arrét de travail, avec tout ¢a...
Moi je ne peux pas I’expédier en un quart d’heure, ce n’est pas possible. Donc ¢a ce serait bien
que ce soit reconnu entre guillemets, une deuxiéme consultation d’annonce entre guillemets ou
en tout cas de débriefing de la premiére, avec le généraliste, qui bah d’abord connait son patient
mieux, parce que souvent il le suit depuis un moment et qu’il y a une relation de confiance, et
qui a des, comme je te disais tout a ’heure, des mots plus simples, en tout cas qui arrive a
formuler les choses plus simplement. Ca, ¢a me paraitrait important. Et éventuellement pouvoir
proposer apres des consultations avec la famille, parce que je pense que ce n’est pas facile
d’annoncer a la maison, comme ¢a... Alors son conjoint souvent on 1’a fait mais les enfants ce
n’est pas simple ! Si on pouvait proposer une consultation pour informer les enfants et pouvoir

dédramatiser la situation, expliquer ce qu’il va se passer, sans ce que ce soit le parent malade
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qui doive parler parce que ce n’est pas simple. Quais je pense que ce serait pas mal.
Eventuellement méme, presque une réunion pluridisciplinaire éventuellement avec un
psychologue qui pourrait nous appuyer et tu vois si on pouvait rencontrer toute la famille,
pouvoir discuter avec toute la famille, les enfants, conjoint, une psychologue qui peut nous
soutenir, ouais je pense que ¢a pourrait étre sympa. Pas pour nous, mais surtout pour le patient,
il se sentirait... Alors d’abord ¢a fait du lien, parce qu’on est partie prenante de la prise en
charge, ce qui finalement n’est pas trop le cas aujourd’hui ot on est souvent mis de c6té, parce
que c’est comme ¢a. Ca pourrait faire du lien et ¢a pourrait permettre de débriefer et... Les
gens, ils nous posent plus facilement des questions & nous hein, souvent ils viennent en
consultation et nous posent les questions qu’ils n’ont pas posées a I’oncologue. Je pense que les
enfants ¢’est pareil, s’ils nous connaissent ils nous poseraient peut-étre plus facilement des
questions. Et puis les choses qui sortent de notre bouche ce n’est pas comme les choses qui
sortent de la bouche du papa ou de la maman qui est malade. Ouais moi je... pourquoi pas ¢a
pourrait &tre une idée, apres la mise en ceuvre c’est autre chose. Hein ?

Moi : On est d’accord...
R : QOui!

Moi : Merci beaucoup pour I’entretien et... Merci encore !
R : Parfait ! A bientdt !
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H. M8
[Informations personnelles]

Moi : Ok, question numeéro une: Parmi tes patients, il y en a chez qui on vient
probablement juste de détecter un cancer...

R : Pas pour I’instant mais il y e a chez qui on a détecté, j’ai des patients qui ont des cancers
depuis moins de six mois. Je ne sais pas si c’est ¢a, récemment mais moins de six mois...

Moi : Alors chez ceux chez qui on a détecté un cancer trés récemment, est-ce qu’ils
viennent te voir et quelles sont leurs questions ?

R : Oui ils viennent me voir. Il y a des questions d’ordre, bah en fait, des fois d’ordre pratique,
administratif, des fois d’ordre médical, sur... IlIs ont des discussions sur les proportionnalités
de traitement, c’est quoi les... Comment ¢a marche les chimio’... Ou les radiothérapies en quoi
ca va consister... Tout ¢a c’est des questions qu’ils ne posent pas forcément a 1’oncologue, ou
alors qu’ils posent mais ils veulent avoir peut-étre un deuxieme point de vue. Puis des fois ils
ressentent des symptdmes et ils viennent me voir pour savoir a quoi ¢’est di, essayer de résoudre
les symptdmes, des douleurs neuropathiques... Des brulures cutanées, des pertes de cheveux,
des choses comme ¢a.

Moi : Ok donc en fait, dés le début, d’aprés toi il y a déja des questions sur les
traitements ?

R : Ouais, combien de temps ¢a va durer, comment ¢a va se passer ? Est-ce que je vais aller a
I’hopital ? Combien de temps je vais rester a chaque fois ? C’est des choses comme ¢a donc
moi je sais, par mon expérience d’EMSP. Je n’ai pas eu de formation spécifique la-dessus,
voila. Et puis y a mon expérience en tant que médecin aussi parce que j’ai eu d’autres patients,
avant, qui avaient des cancers en cours ou diagnostiqués récemment, donc voila. J’ai des
patients qui viennent avec cancers urologiques donc avec des hématuries... Et ils ont souvent
des questions... Apres ils ne les posent pas a moi... Les questions sur le pronostic. Ils ne me
posent pas vraiment de questions sur le pronostic. Je pense que ce sont des questions, soit ils ne
veulent pas avoir la réponse soit ils les posent a 1’oncologue.

Moi : Ok, d’accord. Alors question numéro deux : les prises en charges en oncologie elles
sont techniques, complexes, parfois tres lourdes. De ton cété, spécifiquement par rapport
a ¢a, quels sont les motifs les plus fréquents de consultation ?
R : Alors il y a des motifs moraux enfin psychiques. Donc ils sont déprimés, ou ils sont anxieux,
avant un examen de controle, ou ils se sentent seuls, donc ils ont besoin d’évacuer parce qu’ils
ne peuvent pas parler de ces choses-1a a leur famille. Dans ce qu’ils me racontent, par exemple
ils n’en parlent pas non plus au personnel parce qu’ils ne veulent pas non pus les déranger avec
leurs problemes. Ils me disent « Ah oui tout le monde est trés occupé, je n’ai pas envie de
déranger ». Donc résultat, au final ¢’est a moi qu’ils les posent, donc non c’est des questions
soit sur les traitements, leurs effets indésirables. C’est des questions sur le vécu, des questions
existentielles aussi. Je n’ai pas les réponses hein, mais ¢’est juste qu’ils viennent vider leur sac,
et puis... Fin ce ne sont pas forcément des questions en fait, des fois c’est juste qu’ils veulent
raconter leur expérience et la partager. Savoir si ce qu’ils ressentent ¢’est normal, si ¢a arrive a
d’autres gens... Ils se sentent seuls en fait, ils n’ont pas de point de référence. Moi je sers un
peu de point d’ancrage la-dessus ; Je suis un peu celui qui les rattache au reste. Parce qu’ils ne
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peuvent pas parler a leur famille parce que... Fin ils ont I’impression de ne pas pouvoir parler
a leur famille parce qu’il y a trop d’affectif, ou ils ne veulent pas leur faire de peine, voila... Ils
ne peuvent pas en parler aux soignants parce qu’ils ne les sentent pas disponibles enfin... C’est
peut-étre juste une impression mais voila. Et puis ils ne connaissent pas forcément non plus les
ressources hospitalieres auxquelles ils peuvent faire appel pour parler, donc du coup ils m’en
parlent & moi et ils demandent des fois des orientations. Est-ce que vous pensez que ce serait
bien que j’aille voir tel spécialiste ? Je veux un deuxieme avis ? etc.

Moi : Ok. Alors question trois : les effets secondaires des traitements on sait qu’ils peuvent
étre cliniques, biologiques, mais aussi psychologiques et sociaux, comme tu 1I’as un peu
abordé juste avant, comment tu abordes ¢a avec eux ? Est-ce que c’est toi qui abordes ¢a
avec eux ? Quelle est ton attitude face a ¢ca ?

R : Moi je sais que c’est dur parce que, pas par expérience personnelle, mais parce que j’ai vu
des patients, plein de patients, voila en soins palliatifs, mais aussi dans le reste de ma carriére,
et je sais que c’est dur. Toutes les personnes, fin la fagade sociale des patients qui diraient « nan
¢a va, nickel » et tout, c’est du bluff. C’est de la facade sociale et que derriére, tout le monde
est atteint quoi. Du coup moi je pose des questions du genre « comment ¢a va ? ». Des questions
ouvertes, « comment ¢a se passe avec le traitement ? », « et le moral ? », c’est des questions
ouvertes, et en général il n’y a pas besoin de grand-chose pour qu’ils parlent, mais peut -étre
aussi que moi aussi j’ai un relationnel fort, enfin fort... Mes patients savent que je suis a
I’écoute, donc en général ils savent qu’ils peuvent me parler de leurs problémes et que je les
recevrai sans jugement. Je pense que ¢a aide aussi d’avoir instauré cette relation des le départ
en fait, dés avant qu’ils soient malades. Voila. Qu’est-ce qui... Qu’est -ce que je pourrais dire
d’autre... Non c’est des questions ouvertes et je les invite, s’ils n’ont pas de probléme, je leur
dit qu’il est possible que dans le futur ils ressentent des symptomes, ou si ¢a ne va pas en tout
cas, n’hésitez pas a faire appel... Appelez le secrétariat, je les vois en urgence si besoin, pour...
Ca les rassure aussi de savoir qu’il y a... Voila je me rends disponible aussi.

Moi. Ok, beaucoup de savoir-étre en fait.

R : Ouais fin c’est, en fait techniquement, en médecine générale, la prise en charge des cancers,
moi je ne fais rien techniquement, c’est tout fait a 1’hopital, les gens sont sur des rails. Dés
qu’ils rentrent a la gare de 1’hopital ils sont mis sur la voie et ¢a file jusqu’a la destination qui
est la fin de traitement. D’ailleurs je ne sais pas si tu vas ’aborder, parfois la fin de traitement
est plus difficile que le traitement lui-méme, psychiquement en tout cas, parce qu’ils se
retrouvent, ils étaient sur des rails a pas avoir de question a se poser sur ce qui allait se passer,
tout était planifié, les rendez-vous les machins, les réévaluations, et quand le traitement s’arréte
-Bam !- ils sont complétement lachés dans la nature et ils n’ont plus personne vers qui se tourner
parce que les oncologues... « bah maintenant c’est bon » ou bin justement « bah maintenant
C’est plus bon »... « y a plus besoin de vous revoir parce que de toute maniere la chimio’ n’a
pas fonctionné, on est arrivé au bout des traitements donc maintenant, débrouillez-vous tout
seuls ». Enfin en tout cas ¢’est comme ¢a que c’est vécu par les patients et ¢’est comme ¢a qu’ils
me le racontent. Ca peut étre, I’apres traitement est souvent plus dur que pendant le traitement.
Ils ont un objectif, tout est tourné vers cet objectif, y a du sens, et 1a Bam, ¢a s’arréte, d’un coup
y a plus rien, c’est vide...

Moi : Ouais la en fait tu abordes un truc que j’ai déja entendu oui.

112



R : Ouais moi j’ai eu plusieurs patients qui ont fait des dépressions apres, ou qui ont développé
des troubles anxicux, et qui n’étaient pas forcément dus en fait... Fin le traitement est arrété
mais en fait ouais c’est la globalité de la prise en charge... Moi j’analyse ¢a comme ¢a. Qu’en
gros ils sont pris en charge de A a Z, y a pas de question a se poser, ¢’est un peu comme si on
passait directement de I’age de petit enfant de 2-3 ans, Bam et on nous met dans 1’age adulte a
devoir trouver un boulot etc. C’est brutal et violent, pour certains patients. Il y en a qui sont trés
contents, ils retrouvent leur vie normale et voila, mais j’ai eu plusieurs patients qui ont fait des
dépressions post-traitement. Du coup moi j’aime bien qu’ils soient... Les voir déja ! J’essaie
de les prévenir que c’est possible qu’ils aient ¢a apres ; que s’ils ressentent un vide, faut pas
qu’ils hésitent a venir en parler, parce que des fois il y a besoin de soutien pas pendant mais
aprés. Je fais au mieux, fin j’essaye... J essaye de faire au mieux.

Moi : Quels sont les conseils que tu donnes le plus souvent a tes patients en cours de
traitement ?
R : Bah je donne des conseils pratiques. S’ils ressentent des symptdmes bizarres, inhabituels,
qu’ils en parlent direct, en particulier s’il y a des vomissements, des choses comme ¢a, des
nausées. Parce que si ce n’est pas traité, aprés ¢a... Comme tu sais peut-étre -ou peut-étre pas-
dans les nausées des chimio’ il y a une grosse part de psychologique parce que le cerveau se
conditionne a ressentir la nausée. T as la nausée pendant la chimio’, et en fait le cerveau en
anticipation, va générer énormément d’anxiété et c’est cette anxiété-la qui va déclencher les
nausées pré-chimio’. Donc en fait quand il y a des nausées pendant la chimio’ il faut absolument
qu’ils en parlent, pour qu’on leur donne un traitement pendant la chimio’ pour justement pas
que le cerveau se conditionne a la nausée. Et donc il y a tout un truc comme ca. Il y a aussi sur
les pertes de cheveux, je sais ou mes adresser enfin a qui les adresser... Donc je dis « s’il y a
ce probléme, s’il y a des pertes de cheveux qui vous génent... », les douleurs neuropathiques
aussi, je suis sensible a ca. Les troubles digestifs. J’évalue la gravité et puis voila, mais je leur
dis : je ne suis pas spécifique sur un symptdme en particulier parce que je ne connais pas toutes
chimios, je ne connais pas tous les symptomes qui des fois sont différents en fonction des
chimios, donc je leur dis « si vous ressentez quelque chose d’anormal, n’inhabituel, n’hésitez
pas a me consulter ou a demander a I’interne qui gére votre chimio’ si ¢’est normal » et voila,
d’en parler, parce qu’il ne faut pas... Plus on attend et plus le symptome s’installe et plus apres
c’est difficile de s’en débarrasser. Et plus il y a de la détresse morale qui s’ajoute parce que les
symptdmes physiques peuvent entrainer une détresse morale, la douleur tout ¢a, et donc si on
la laisse évoluer trop ¢a va impacter leur moral. Je leur dis aussi que c’est normal des fois
d’avoir des coups de mou, de se sentir déprimé et qu’il faut en parler, qu’on peut faire des
choses pour améliorer ¢a, et que j’essaie de déculpabiliser aussi parce qu’il y a tout un discours,
malheureusement qui parfois est diffusé aussi par des professionnels de santé. .. Bah finalement
la maladie c’est vécu comme une punition ou bah « t’as eu un conflit psychique » machin et ¢a
ressort par la maladie, ou finalement s’expriment a travers toi des problémes d’anciennes
générations. Des trucs comme ¢a. En fait ¢a ne sert a rien. Ou alors de dire aux gens que s’ils
n’ont pas le moral ¢a va bousiller leurs traitements, ¢a ne va pas marcher parce qu’il faut qu’ils
soient des battants etc. Bah non... voila il y a des études qui montrent que ¢a marche pareil que
les gens soient déprimés ou pas la chimio’ fonctionne pareil, les résultats sont les mémes donc
a part culpabiliser encore plus ceux qui sont deprimés et les faire déprimer encore plus, ¢a ne
sert a rien, donc moi je fais de la prévention la-dessus. Je leur dis que ¢’est comme ¢a, quand
c’est des fumeurs qui ont un cancer du poumon, ou de la vessie, et qui me demandent si c’est
le tabac et s’ils ont eu tort de fumer toute leur vie, a cause de ¢a etc. Je leur dis que oui le tabac
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a un réle mais on ne sait pas pour eux, en particulier quelle est la proportion de role du tabac,
et que maintenant il faut regarder ailleurs. S’ils veulent arréter de fumer, oui c’est un bon
moment, mais s’ils veulent continuer... Moi je ne suis pas... Je ne dis pas « il faut que vous
arrétiez de fumer sinon je ne vous fais pas votre chimio’ » ou des trucs comme ¢a quoi.

Moi : Bien siir...
R : C’est pas utile d’ajouter de la détresse artificielle, on va dire, sur la détresse ressentie par la
personne qui est en danger de mort a cause d’une maladie grave quoi.

Moi : C’est vrai qu’il y a ce lieu commun « il faut se battre, étre un battant » etc., qui est
finalement peut-étre plus délétére pour pas mal de monde que...

R : Bah ouais parce que... Bin, ¢’est normal d’étre -comment dire...- ¢a ¢’est les soins palliatifs
qui m’ont fait comprendre ¢a mais, voila, c’est normal de pleurer quand on t’annonce que tu
vas peut-étre mourir. Tu vas peut-étre pas voir grandir tes enfants ou des trucs comme ca.
N’importe qui pleurerait, n’importe qui serait déprimé, il n’y a pas besoin de... Voila donc ;
Non seulement c’est une réaction peut-étre saine. (Rires). Parce qu’au contraire ce serait bizarre
une personne « Ah bon bah je vais mourir (ton de voix léger) ? Bon bah d’accord ok, au revoir
docteur, je rentre chez moi et puis je vais regarder la t¢1é comme d’habitude ! ». Ca ce serait
vraiment... Moi un patient qui se comporterait comme ¢a je me dirais qu’il y a un probléme
quoi ! (rires) C’est lui que je vais envoyer voir chez le psychologue plutot que le patient qui se
met a s’effondrer et qui me dit « mais docteur, mais comment je vais faire ? » et tout ca (rires).

Moi : Ok ! Hormis quand tu étais interne dans ton stage de soins pall’, est-ce que tu
participes a des types de coordination avec le médecin oncologue, le médecin référent ?
Protocole de suivi ? Fiche de liaison ?

R : Eh bin c¢’est quelque chose que je déplore, alors moi, et j’imagine que c’est pareil pour
I’oncologue, mais je n’ai pas forcément I’énergie et le temps, de moi faire la démarche pro-
active d’appeler 1’oncologue tout le temps, a chaque fois pour dire « alors comment il va ?
Comment ¢a va ? etc. ». Donc j’attends les courriers. Le probleme étant que parfois les courriers
mettent jusqu’a deux a trois mois pour me parvenir entre le moment ou la consultation RCP est
faite et le moment ou moi j’en suis informé. Donc j’ai toujours un décalage et des fois les
patients viennent me voir en me disant « ah oui j’ai eu tel probléme, tel truc ». Ah bon,
d’accord... « et I’oncologue il m’a dit tel truc ». Mot je n’ai pas le discours médical qu’il y a
derriere je n’ai que I'interprétation qu’en fait le patient. Alors la plupart du temps c’est une
interprétation juste, mais parfois c¢’est une interprétation qui est biaisée, soit dans le sens que le
patient n’a pas retenu les informations qui étaient inquiétantes et qui... Bah il ne les a pas
retenues quoi, voila. Il ne me les transmet pas. Ou alors a I’inverse il me transmet des
informations extrémement inquiétantes et quand je lis le truc médical je me dis qu’en fait ce
n’est pas si grave, voila c’est un truc « normal » de la prise en charge. Donc le fait d’étre
vachement tributaire de ces courriers, d’avoir assez peu de communication avec le médecin
référent hospitalier, que en plus quand je veux les joindre c’est trés trés complexe car il n’y a
pas de numéro direct, il faut passer par le standard, soit du service, soit du CHU, et a chaque
fois ¢a prend des plombes, on reste ; Ah et puis alors on ne tombe pas au bon moment « ah oui
désolé il est en consultation », « désolé il est ceci-cela, il vous rappellera » et en fait ¢a arrive
qu’il ne rappelle jamais, donc je suis toujours embété. Il y a des médecins ou je sais que quand
ils vont étre pris en charge par cette personne-1a, je vais avoir trés peu d‘infos, je ne vais pas

pouvoir joindre le professionnel en cas de probléme, parce que j’ai déja eu deux trois personnes
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prises en charge etc... Et je me dis que des fois ¢a peut étre une perte de chance pour le patient
de ne pas avoir cette communication avec les médecins hospitaliers. Alors qu’au contraire il y
en a d’autres ou j’ai eu des trés bonnes expériences et ou on a partagé des choses, des analyses,
on s’est partagé des infos, des fois sur mon initiative mais des fois aussi sur I’initiative du
médecin hospitalier ; ce qui est trés appréciable parce que dans ces cas la on se sent valorisé
dans notre utilité dans la prise en charge. Mais voila. Ca dépend des médecins hospitaliers. Ce
que je pense qu’il serait souhaitable c’est de pouvoir avoir un numéro ou le professionnel est
facilement joignable en cas de probléme, apres voila, que ce soit noté quelque part, ou qu’il y
ait un service d’avis facilement joignable, pareil... Si je demande un avis, je vais tomber sur
I’interne d’oncologie qui est en train de faire des chimios, qui va me dire « ah bin je sais pas, je
ne connais pas » ... Ou bien « ah bin si ¢’est ma patiente » donc la il va pouvoir me répondre.
« Ah bin je ne connais pas il faut que je demande & mon senior » et machin et tout, c’est tout
un bazar... J’imagine que si les PH et PUPH ils avaient les mémes difficultés a joindre le
médecin généraliste, ils ne seraient pas contents envers nous et ils auraient raison quoi. lls nous
diraient « bah qu’est-ce qu’il se passe, comment ¢a se fait que je n’arrive jamais a vous joindre,
etc. ». Moi si je suis en consultation, je regois un appel de 1’hdpital bah je dis au patient -sauf
si ¢’est une consultation vraiment tres délicate- mais sinon je dis « excusez-moi je prends
I’appel ». C’est rare que je renvoie le médecin hospitalier & autre chose parce qu’en plus je sais
gue si jamais je ne réponds pas maintenant et que je dis que je vais le rappeler, quand je vais le
rappeler ¢a ne sera jamais le bon moment etc... On est tres tributaires de I’emploi du temps des
médecins hospitaliers qui donnent I’impression que, eux leurs emplois du temps, leur travail et
les tiches qu’ils font sont plus importantes que nous, et qu’on doit se plier a eux leurs
desideratas d’horaires et de disponibilité. Donc voila, ¢a ¢’était mon petit (rires) mon petit truc,
et tout. Je déplore que ce ne soit pas plus facile de travailler avec les médecins hospitaliers. Par
contre j’ai déja travaillé avec de ’'HAD pour des soins palliatifs et 1a c’est top, on s’appelle
beaucoup, on communique pas mal, donc y a vraiment un hiatus... Et alors je parle de médecins
hospitaliers du service public, mais c¢’est pareil avec les médecins de la clinique. J’ai des patients
qui sont suivis & la clinique et ce sont les mémes problemes de disponibilité, on appelle la
clinique, des fois c¢’est un numéro surtaxé, on poireaute un quart d’heure au téléphone, pour
tomber sur une standardiste qui nous rebalance vers le secrétariat, qui nous dit « bah non il n’est
pas la aujourd’hui, est-ce que vous pouvez rappeler demain ? »

Moi : Ouais il y a un gouffre entre le spécialiste et toi et le patient il fait ping-pong...
R : Ouais, bah ouais des fois il y a eu des situations ou c¢’était vraiment préjudiciable au patient
parce que j’avais une patiente qui avait un cancer du pancréas et j’ai mis deux semaines a
pouvoir joindre sa médecin spécialiste alors qu’elle était dans des douleurs atroces etc., qu’elle
devenait jaune comme un stabilo et je la voyais jaunir de jour en jour et voila, donc je savais
qu’il y avait un obstacle sur les voies biliaires, elle avait de plus en plus mal elle ne se nourrissait
pas etc... Elle ne voulait pas passer par les urgences, donc moi j’essayais de joindre sa médecin
pour avoi un avis « qu’est-ce qu’on fait ? » et j’ai mis quinze jours a joindre parce que je
tombais tout le temps sur les secrétaires qui filtraient mes appels et qui me disaient « non je ne
vous la passerai pas, elle n’est pas disponible », « elle est en exploration » et de 1’autre coté
« elle va vous rappeler » et en fait elle ne m’a jamais rappelé. C’est moi qui finalement au bout
de cinq ou six fois que j’appelais, j’appelais quasi quotidiennement, pour essayer de la joindre
et... Je ne me rappelle plus si c’est que j’ai fini par la joindre ou si ¢’est que j’ai fini par envoyer
la patiente aux urgences, mais ¢’est dommage cette patiente elle est restée un moment sans prise
en charge correcte parce que je ne savais pas comment répondre a ses symptomes.
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Moi : Est-ce que tu aurais une anecdote sur un effet indésirable qui t’a marqué ?

R : Bah c’est les neuropathies de chimio’. Ca s’est compliqué parce que des fois les gens bah
ils les gardent des fois toute la vie en fait, donc voila... Avec des neuropathies sensitives, qui
empéchent de faire les activités de loisirs qui sont un peu la soupape de... Fin voila je ne veux
pas trop rentrer dans les détails parce que je n’ai pas envie que les personnes éventuellement
reconnaissent... La situation plus tar mais un patient jeune qui a eu une chimio’ et qui a fait des
neuropathies et qui du coup avait une activité sportive qui lui apportait beaucoup de plaisir a
faire, et en fait il a d0 abandonner parce que bah il n’arrivait plus, il n’avait plus de sensibilité
dans les pieds, et du coup comme c’est une activité de ballon, ou il y a besoin de ces sensibilités
voila ! Effets indésirables délétéres mais genre pour trés longtemps quoi. Au bout de trois ans. ..
Si au bout de trois ans il n’y a pas de récupération il n’y en aura probablement pas, et on
approche des trois ans donc voila... La pour le coup ce n’est pas la maladie qui a fait qu’il a di
abandonner une activité, c’est le traitement qui a détérioré son organisme, au point ou il ne peut
plus pratiquer une de ses activités qui lui donnaient le plus de plaisir dans la vie. Donc ¢’est
vachement dur psychiquement, d’autant que dans ces activités il y a toute une sociabilisation,
voila c’est les « potes du club », tout ¢a, donc en plus de perdre le plaisir du jeu en lui-méme,
il y a la perte aussi de tout ce qu’il y a autour, de toute la sociabilité, de tout le réseau social
dont il se trouve coupé. Au début il allait aux matchs en spectateur, en soutien et puis il a arréte,
¢’était trop dur de voir les autres jouer et ne pas participer.

Moi : Derniére question, alors c’est un petit peu long mais allons-y : imaginons que tu aies
le temps, les ressources, si tu avais carte blanche, est-ce que tu penses qu’une nouvelle
consultation, un nouveau format de consultation qui n’existe pas encore pourrait
éventuellement étre utile ? Par exemple, tu as évoqué le patient qui a du mal a en parler
avec ses enfants, des choses qui sont peut-étre moins demandées a ’oncologue et plus au
MG, est-ce qu’il y aurait quelque chose que toi tu trouverais utile ?

R : Pas forcément un nouveau format de consultation. Alors peut-étre une indemnisation genre
« consultation post-annonce » ou un truc comme ¢a, qui permettrait de valoriser, parce que je
prends toujours -moi je fais des consultations de 20 minutes- et je prends toujours des
consultations de 40 minutes parce que je sais que ¢a va durer beaucoup plus longtemps. En
général ¢a dure moins de 40 mais des fois ¢a dure jusqu’a une heure. Je récupere les patients
apres les diagnostics, aprées les annonces, pour leur expliquer des choses, ou discuter de choses
importantes, donc peut-étre une possibilité de valoriser a travers une cotation ce que je fais déja.
Parce qu’actuellement je suis payé 25 euros pour faire ¢a. Mais plus qu’une nouvelle cotation
vraiment peut-étre une obligation pour les médecins spécialistes de liaison. Moi je pense que
c’est ce qui serait le plus utile au patient, c’est vraiment que la liaison elle se fasse quasi
immédiatement, que moi je puisse consulter directement les comptes-rendus, s’il y a besoin,
que j’ai une liaison directe avec le médecin référent, une sorte de téléphone rouge (rires) *. Un
téléphone rouge entre le médecin traitant et le médecin référent, pouvoir le joindre facilement
en cas de probleme et que lui puisse me joindre facilement en cas de probléme aussi, et puis
valoriser ce temps passé a faire de la coordination. Moi je pense que tout comme ce n’est pas a
moi d’aller appeler le cardiologue quand j’adresse un patient pour avoir le compte-rendu, ce
n’est pas a moi d’aller appeler a I’hdpital pour savoir e qu’il s’est passé a I’hopital, c’est a
I’hopital de me prévenir. Comme quand je fais mon courrier d’adressage, je note les choses que
je pense, et puis voila, je n’envoie pas le patient directement chez 1’oncologue en disant « il

n’aura qu’a m’appeler s’il a un souci » ... « S’il veut les résultats d’examens il m’appelle et
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puis je lui envoie par courrier... » (rires) On ne fait pas comme ¢a, alors pourquoi faire comme
¢a en sens inverse ? Moi c¢’est plus ¢a et puis un moyen de centraliser les ressources. Moi, je
connais, parce que j’ai fait les soins palliatifs, donc j’ai été en contact personnel avec toutes les
ressources disponibles au CHU, enfin il y en a peut-étre des nouvelles que je ne connais pas.
Du coup savoir ou adresser, a qui en fonction des problémes, bah pour moi ce n’est pas un
probléme, mais pour d’autres médecins qui n’ont pas eu mon expérience, peut-étre que ¢a
pourrait étre intéressant aussi ?
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I M9
[Informations personnelles]

Moi : Parmi tes patients il y en a chez qui on vient juste de diagnostiquer un cancer. Est-
ce qu’il y en a qui viennent te voir a ce moment-la et, si oui, comment appréhendes-tu la
consultation ?

R: Consultation d’annonce dans un premier temps, et puis différentes propositions
thérapeutiques, en fonction du type de cancer. Donc soit radiothérapie, chimiothérapie, ou soins
palliatifs quand c’est trop tard.

Moi : Tu as une maniére particuliére d’appréhender la consultation ?

R : Oui, toujours avec beaucoup de stress. Parce que c’est toujours quelque chose d’affectif
chez un patient, donc c’est toujours quelque chose de difficile a aborder, voir un petit peu
comment il réagit a I’annonce, surtout, et puis le traitement vient apres, il a souvent regardé sur
internet un petit peu ce qu’il peut se passer niveau survie, et on est obligés d’aborder le fait que
les statistiques ne sont pas forcément... C’est pas du cas particulier, c’est pas du sur-mesure.
Donc chaque cas est différent et tout dépend effectivement de la personnalité vis-a-vis de la
maladie de la personne.

Moi : Les prises en charge des pathologies oncologiques elles sont techniques, complexes,
elles sont parfois lourdes, de ton cété quels sont les motifs les plus fréquent de consultation
de tes patients qui bénéficient de ces prises en charges ?

R: Déja les effets indésirables liés a certains traitements. Que ce soit a type de brilure en
radiothérapie ou a type de vomissements, nausées en chimiothérapie classique, mais
globalement c’est en général plutot bien géré par les équipes d’oncologie. Onc relativement peu
de demandes vis-a-vis de ces effets indésirables.

Moi : Les effets secondaires des traitements ils peuvent étre cliniques, biologiques, mais
aussi psychologiques et sociaux, quelle approche préconises-tu ?

R : Tres souvent ¢’est une prise en charge pour syndrome dépressif au fait d’voir un cancer,
c’est en général des antidépresseurs ou une prise en charge psychologique... C’est surtout ca le
plus important. C’est-a-dire que c’est les effets collatéraux de 1’annonce et de la maladie.

Moi : Et part rapport a ’impact social, le patient, son environnement, son conjoint, ses
enfants ?

Oui souvent, ¢a déclenche des fois des divorces hein, quand méme, c’est-a-dire que
I’environnement familial va étre énorme vis-a-vis de la qualité des soins du soigné. Y a des
gens qui vont vraiment s’enfermer, qui vont se cacher comme un animal blessé, d’autres qui
vont au contraire clamer sur tous les toits qu’ils ont un truc et qu’il faut... Que voila, ¢a va aller,
donc I’environnement familial est hyper important oui.

Moi : Quels sont les conseils que tu donnes le plus souvent a tes patients qui sont en cours

de traitement ?

R : Conseils d’ordre psychologique, essentiellement. Donc de pas lacher prise, que c’est une

maladie qui s’est, qui se guérit relativement bien, méme si y a pas d’espérance de guérison, ¢ca

devient une maladie chronique, donc avec une qualité de survie et ¢’est surtout j’insiste sur la
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qualité de survie qui est a mon avis le plus important dans un cancer, ¢’est avoir une qualité de
survie qui soit bonne, méme si la survie est courte. Et surtout, et surtout, insister sur le fait que
les douleurs peuvent étre atténuées, qu’on peut relativement bien traiter les douleurs. Douleurs,
anxiété, quel que soit le coté nociceptif qui soit effectivement psychologique ou...

Moi : Est-ce que tu as déja participé a une coordination avec un oncologue, ou un médecin
référent par rapport a une prise en charge ?

R : réguliérement oui, réguliérement on participe a la RCP d’une fagon indirecte, mais oui en
général j’envoie un courrier ou j’appelle souvent 1’oncologue pour avoir la meilleure prise en
charge thérapeutique oui.

Moi : D’accord, c’est toi qui appelles ’oncologue...

R : Souvent oui, souvent j’appelle I’oncologue, je lui dis voila, c’est... Une fois qu’il y a eu la
RCP on discute un peu avec l’oncologue des différentes possibilités, qui peuvent éEtre
rediscutées des fois en RCP.

Moi : Est-ce que tu as une anecdote concernant un effet indésirable qui t’a marqué ?
R : De chimiothérapie ? Non.

Moi : Derniére question ; si tu avais carte banche, que tu avais le temps, est-ce que tu
penses qu’il y aurait une consultation dédiée qui pourrait avoir une utilité, et comment
est-ce que tu la structurerais ?

R : Alors la mettre en place non, pare que c’est pas mon travail, par contre on y participe
forcément parce que quand les soins palliatifs... En particulier pour un patient qui avait un
probléme de cancer de la vessie, qui ne voulait pas de traitement, il a fallu mettre en place les
soins palliatifs a domicile... Donc il a fallu... C’est des consultations qui durent pratiquement
une heure, une heure et demi, qui sont au domicile du patient, qui sont longues... Qui a mon
avis pourraient étre faites plutdt par des techniciens de santé plutdt que par des médecins.

Moi : Donc en gros le médecin serait au courant en amont, il structurerait le truc et puis

apres eux ils se rendraient sur place ?
R : Ouais.
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