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Résumé

Introduction

Le Lymphome de Hodgkin et non-Hodgkinien bien que considéré comme une maladie rare,
touchera chaque médecin généraliste environ une fois tous les 6 ans et dont le pronostic dépend
de sa rapidité de diagnostic. Les difficultés de collaboration entre hématologues et médecins
généralistes, que diverses études ont mises en évidence, compliquent I'ensemble de la prise en
charge. Pour les surmonter, il convient de connaitre les attentes des hématologues envers la
médecine générale.

M¢éthode

La méthode choisie est donc une étude qualitative avec entretien semi-dirigé dans une
population comprenant les hématologues de la région Centre Val de Loire, par logiciel de visio-
conférence ou par téléphone avec enregistrement, et anonymisée. Le regroupement des
données, comprenant la retranscription et 1'étiquetage, a été réalisé seul, aidé par logiciel dédié.
Les données ont ¢été triangulées.

Résultats

Les résultats portent sur 10 hématologues avec des caractéristiques variés, d'ages, de sexe, de
nombre de patients et de modalité d'exercice.

On retrouve des résultats prévisibles sur la base des recommandations actuelles de médecine
générale, d'hématologie et d'é¢tudes antérieures, également des résultats inattendus posant de
nouveaux questionnements et motivant des recherches supplémentaires.

Conclusion

L’ensemble permet de mettre en évidence des €léments pouvant nécessiter une adaptation
concernant la collaboration entre généraliste et hématologue, notamment la connaissance du
lymphome, la communication et I’accessibilité des soins.

Mots clés

Lymphome — Médecin généraliste — Hématologue — Médecine générale
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Title

Hematologists' expectations of general practitioners in the management of Hodgkin's and non-
Hodgkin's lymphoma in the Centre Val de Loire region

Abstract

Introduction

Hodgkin and non-Hodgkin lymphoma, although considered a rare disease, affects every general
practitioner approximately once every 6 years, and its prognosis depends on rapid diagnosis.
The difficulties of collaboration between haematologists and general practitioners, which have
been highlighted by various studies, complicate the overall management of the disease. To
overcome these difficulties, we need to understand what hematologists expect from general
practitioners.

Method

The chosen method is a qualitative study with semi-directed interviews in a population
comprising haematologists in the Centre Val de Loire region, using videoconferencing software
or by telephone with recording, and anonymized. Data collation, including transcription and
labeling, was carried out alone, aided by dedicated software. Data were triangulated.

Results

The results relate to 10 hematologists with varying characteristics, in terms of age, gender,
number of patients and practice modality. We found predictable results based on current
recommendations in general medicine, hematology and previous studies, but also unexpected
results raising new questions and motivating further research.

Conclusion

Overall, the study highlights elements that may need to be adapted in terms of collaboration
between general practitioners and hematologists, notably knowledge of lymphoma,
communication and accessibility of medical care.

Key words

Lymphoma — General practitioner — Hematologist — Primal Care

11



Remerciements

Au Dr Homa RAFI pour m’avoir fait I’honneur de diriger ma thése
Aux hématologues de la région Centre pour m’avoir aidé a réaliser cette thése

A Jules REQUIER et au Professeur Jean-Pierre LEBEAU pour m’avoir aidé dans la
compréhension des études qualitatives

Au Dr Brunot Tancre pour m'avoir donné I'envie de faire médecine générale

A mes collégues internes, médecins généralistes et du service de médecine polyvalente de
Dreux pour les précieuses expériences professionnelles

A Lucas, Guillaume et Lorenzo pour avoir été la si longtemps, ne changez rien
A mes amis du Lycée FLAUBERT pour les bons moments passés ensemble

A mes amis de la Faculté de Rouen pour avoir traversé les épreuves de la vie de médecin avec
joie et humour

A mes rencontres diverses et formidables durant mon internat venant de toutes les horizons, de
la Tunisie a la Roumanie en passant par I’ Aveyron

A mon parrain pour son soutien inébranlable

A ma famille dans son ensemble, de sang et d'esprit, aussi pour leur soutien

A mes parents, pour m’avoir donné un exemple au courage et a la persévérance
A Simone, pour son endurance et sa compassion

A Maya, pour son humanité et sa bienveillance

A Nanot, que j’espere avoir rendu fier autant que les autres

A ma sceur, pour avoir €té mon modele toute ma vie

12



TABLE DES MATIERES

LiSte deS aDTEVIALIONS ..ceeueeereeereerereeeceeeeserascserescssssosasessssssosassssssssesassssssssesasssasese

INEEOAUCTION ceevureeenrereneeeeeneererecerseserssessessscssseosessssssssosassssssssssassssssssasassosssssesassosansss

Définition et classification .........cocvvevveiieiieiiieieeen. 18
Epidémiologi........uuvvueeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 18

M. Facteurs de MSQUE .......cooiiiiiiiie e e e e e eennnaas
V. Diagnostic et bilan d’extension ..........cccooooiiii s
V. PronostiC......ooooiii
VI. TrAItEMENT. ..
VII. SUIV ettt e e e e e et r e e e e e e e e eeeeaaeaan
VIII. Les lymphomes en médecine générale..............cccooeiiiiii

I 1 110 Yo LR

QuUAlItAtIVE ... 22

Population ...........ooeviiiiiiii e, 22
1) Criteres d’'iNCIUSION .....cooviiiiii e 22
2) Critéres d’eXClUSION .........ooviiiiiiii i 22
II. Recrutement...........uuviiiiiiiiiiiiiiiieies 22
V. ENtretiens . ...ueeeeeeiiiiieiee 23
1) Questionnaire d’entretien..........ccoooiiiiiiiiii s 23
2) Déroulement de I'entretien..........ccoovvveiiiiiiiiiiieecee e, 23
3) Retour des hématologues...........ccoovvieiiiiiiiiiiiieieceee e, 23
V. Regroupement des données ........ccccccevevvvvieeeiennnnnn. 23
1) RetransCription ........cooooiiiiiii e 23
2) EtiQUEtage ..o 23
3) Modeéle explicatif...........cooiiiiiiiiii e 24

RESUILALS ceeurenereeereeereeereeereeereecseeeseessssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssse

4) Patients ....cooiiiiiiiii e 25
5) Li€U A’EXEICICE ....uveiieiiieieiiiitie e 26

13



Il. Relationnel ..........oeeeiiiiiiiiii 26

1) Origine du suivi hématologique..........ccooeeieiiiieiieeeee 26

2) Rapport hématologue/généraliste.................uuuuiiiiiiiiiiiiiiiies 26

3) OrganiSatiON .........uuuuueeeiiiiiiiiiiiiitiiei e 27

4) COMMUNICALION ... 28
II. DiagnostiC et SUIVI .......eevveeiiiiiiiiiiiiiiiiiii 29

1) Examen CliNIQUE ..o 29

2) Examens complémentaires ..............eeuueemmemmmmmimimniiiiiiiiieees 29

K I 5] (o] (oo 1= 30

A)  SUIVI ceettee ettt e e e e e e e e e e e e 31

5) Patients SpIENECIOMISES.........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeee e 32

6) S0INS A& SUPPOIT ...eei e 32
V. Soins palliatifs ..o 33

1) OrganiSatioN ......cccoeeeiiieeee e 33

2) RecomMmMandationS...........uuuuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 34
V. AdMINIStratif ..........eveveiiiiiiiiiiii 34

1) DOCUMENTS IEGAUX. ... 34

2) Maladie professionnelle............ccoovvviiiiiiiiiiiieieecee e 35
VI. Commentaire libre ... 35

DIESCUSSION ..cueeeeiiiiiiiiiiiinntteteneecisssssnsantteeessssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssaes
l. ScientifiCité .........oovieiii 37

1) Qualité des entretiens
2) Suffisance et saturation
3) Forces

4) Faiblesses

14



Il. Résultats attendus.......coouvieeieeiee e, 38

1) SIGNES ClINIQUES ... 38
2) EXamens reCOMMANAES. ... ... s 38
K TS 101 PP PPPP 38
v 3 IS To [ =30 LT H ] o] Lo i AP 39
5) SOINS PAINALFS ... s 39
6) Informations du PatIENt..........ueuei 40
II. Résultats non-attendus................eveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinees 40
1) Rapport hématologue/Géneéraliste.............ooooiiiiiii 40
2) La ponction avant la consultation spécialis€e..............ccccceiiiiiiiiiiiiiiiiee e 40
3) DOCUMENES IEGAUX ...ttt s 40
L @711 1 131 11 ] T 1 N 42
Bibliographie....ccccccciiiiiiiiiiiiiiiiisiiiisisssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 43
ATINEXES 1ovveeersessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 45

15



Liste des abréviations :

ABVD : Adriamycine — Bléomycine — Vinblastine - Dacarbazine
AEG : Altération de I’état général
ATLL : Adult T Cell Leukemia/Lymphoma

BEACOPP : Bleomycine — Etoposide — Doxorubicine — Cyclophosphamide — Vincristine —
Procarbazine - Prednisone

CART : Chimeric Antigen Receptor T cells

CECT : Contrast Enhanced Computed Tomography
CCNDI1 : Géne Cycline D1

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CHVP : Cyclophosphamide Hydroxyadriamycine Vepeside Prednisone
CRP : Protéine C Réactive

DHAP : DiHydroxyAcetone Phosphate

DIU : Diplome Inter Universitaire

DLCO : Capacité de fixation du monoxyde de carbone
EBV : Ebstein Barr Virus

ECG : ElectroCardioGramme

EFR : Epreuve Fonctionnelle Respiratoire

EMSP : Equipe Mobile Santé Précarité

EPP : Electrophorése des Protéines Plasmatiques
HAD : Hospitalisation A Domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

HHVS : Human Herpes Virus 8

HTLV1 : Human T-cell Leukemia Virus 1

LBDGC : Lymphome B Diffus a Grandes Cellules
LH : Lymphome de Hodgkin

LDH : Lactate DesHydrogénase

LNH : Lymphome Non-Hodgkinien

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

MALT : Mucosa Associated Lymphoid Tissue

MG : Médecin Généraliste
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NFS : Numération de la Formule Sanguine

PH : Praticien Hospitalier

R-CHOP : Rituximabe Cyclophosphamide Doxorubicine Vincritine Prednisone
RCP : Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

TAP : Thoraco-Abdomino-Pelvien

TDM : TomoDensitoMétrie

TEP : Tomographie a Emission de Positron

UV : Ultra Violet

VHC : Virus de I’'Hépatite C

VIH : Virus de I'Immunodéficience Humaine
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Introduction :

I) Définition et classification

Le lymphome est une prolifération lymphocytaire tumorale maligne. Il se subdivise en fonction
du type lymphocytaire, des mutations a son origine, du degré de maturité et la zone atteinte. On
trouve dans les proliférations B : Les MALT, les lymphomes de la zone marginale, les
lymphomes folliculaires, les lymphomes B diffus a grandes cellules et les lymphomes de
Burkitt. Les proliférations T regroupent principalement le lymphome de Hodgkin et les
lymphomes T sous-cutanés (1).

Les lymphomes B se divise en 2 grandes catégories : Les agressifs, nécessitant une prise en
charge rapide car de mauvais pronostic et les indolents, plus lents a agir. Le Lymphome B
diffus a grandes cellules est le principal représentant des lymphomes non-Hodgkinien et fait
partie des lymphomes dits agressifs. Sa caractéristique principale est la présence de
lymphocytes de grande taille en anatomopathologie. Les autres représentants des lymphomes
B agressifs sont le lymphome de Burkitt, avec réarrangement sur le géne CCND1 inducteur de
tumeur (translocation 2/8, 8/14/et 8/22), le lymphome du Manteau avec réarrangement de la
cycle DI utilisée dans la stimulation de formation cellulaire (translocation 11/14) et le
lymphome T. Dans les lymphomes indolents, on retrouve principalement les lymphomes
folliculaires avec réarrangement sur le Bcl-2 a but anti-apoptotique (translocation 14/18), les
lymphomes de la zone marginale et les lymphomes lymphoplasmocytaires, trés proches du
Waldenstrom.

Le lymphome de Hodgkin possede plusieurs spécificités. 11 se caractérise par la présence de
cellules de Reed-Stenberg, son pronostic est meilleur et son 4ge moyen est relativement plus
jeune. Il se subdivise en lymphocytaire nodulaire, plus proche du non-hodgkinen en termes de
traitement, ou en classique (lymphocytaire diffus, scléro-nodulaire, cellularit¢ mixte et
déplétion lymphocytaire).

II)  Epidémiologie

Il s’agit du ler cancer hématologique tout type de lymphome confondu en termes d’incidence
en France (13941 nouveaux cas en 2018) avec une prédominance pour le lymphome B diffus a
grandes cellules (30% des lymphomes non-hodgkinien) (2) avec 5071 nouveaux cas de
lymphomes B diffus a grandes cellules, suivi du lymphome folliculaire (3 066 nouveaux cas),
le lymphome de la zone marginale (2 790 nouveaux cas) et le lymphome de Hodgkin 2 127
nouveaux cas). L’évolution de I’incidence au fil du temps montre une augmentation de tous les
types de lymphomes avec en 2023 5 581 nouveaux cas de lymphomes B diffus a grandes
cellules.

Le LNH est le Seme cancer responsable d’hospitalisation et le 6eme nécessitant une
chimiothérapie en termes d’incidence (3).

Le taux de survie a 5 ans est actuellement de 65.9% pour le LNH (59.4% en Europe) (4), et de
87% pour le LH.

L’age médian de diagnostic est de 70 ans pour les LNH et de 35 ans pour le LH (27% des
cancers des 15-7 ans), on retrouve un autre pic moins significatif pour le LH au-dela de 80 ans
de mauvais pronostic. Pour les LNH on retrouve un ratio homme/femme de 1.25 (5) avec une
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disparité plus marquée sur certains types de lymphomes (72% homme sur les lymphomes de
Burkitt, 73% homme sur les LNH du manteau, 60% femme sur le LNH primitif du médiastin).

[IT)  Facteurs de risque

La majorité des lymphomes sont sporadiques, on retrouve des facteurs de risque associés aux
LNH et LH, avec des spécificités en fonction du sous-type de lymphome.

Pour les LNH, on retrouve comme principaux facteurs de risque les causes infectieuses : VIH
par déficit immunitaire, EBV par induction de lymphome de Burkitt avec répartition
géographique et lymphome EBV-induit du transplanté rénal, HTLV1 par induction d’ATLL tres
agressif, HHVS par déficit immunitaire et lymphome des séreuses, VHC pour le lymphome de
la zone marginale. On retrouve aussi des causes bactériennes dans les lymphomes des MALT
comme I’H.Pylori pour le MALT gastrique, le C.Jejuni pour le MALT digestif, la Borrelia
Burgdorferi pour le MALT cutané, le Chlamydia Psittaci pour le MALT conjonctif. On ajoutera
que le LH est particulierement li¢ a 'EBV (plus de 50% des cas) et au VIH (risque relatif entre
2 et 8) (6).

Toute forme de déficit immunitaire, acquis ou constitutionnel pourra se compliquer de
lymphome secondaire. On retrouve aussi une incidence plus ¢levée de lymphome chez les
patients atteints de maladie dysimmunitaire et auto-immunes, ainsi que les patients avec des
antécédents familiaux d’hémopathie sans dépistage systématique. Enfin, on retrouve des liens
de causalités plus forts sur I’exposition a certaines substances tels que les pesticides
(arsenicaux, insecticides, organophosphorés, herbicides...), en particulier le lindane, les
hydrocarbures, le benzéne, mais aussi les expositions intensives aux UV, aux radiations
ionisantes et aux dioxines. Ces facteurs de risque professionnels ont été fortement étudié,
permettant de faire la déclaration de maladie professionnelle, principalement chez les
agriculteurs (7).

IV) Diagnostic et bilan d’extension

Le diagnostic des LNH et des LH repose avant tout par une clinique rigoureuse, associant des
signes locaux a des signes généraux, qui conditionneront aussi le pronostic : Pour le LNH, on
retrouve des adénopathies superficielles, unique ou diffuses, supérieure a 2cm, datant de plus
d’un mois, ferme, non-adhérente, souvent indolore. On peut aussi retrouver des adénopathies
profondes, non-palpables mais responsables de syndromes tumoraux/compressifs comme le
syndrome cave supérieur, la masse médiastinale ou la compression radiculaire avec douleurs et
syndrome déficitaire. On peut observer des signes plus généraux comme une AEG, de la fievre
inexpliquée, des sueurs profuses, un prurit sine materiae. Le LH posséde une clinique semblable
bien que souvent plus localisé et avec le signe spécifique mais rare de la douleur ganglionnaire
a I’ingestion d’alcool. Certains lymphomes peuvent se manifester de maniere trés atypique
comme la pseudo-uvéite ou le lymphome cardiaque, et nécessitent une certaine vigilance et la
réalisation d’examens appropriés avant élimination.

Le diagnostic, lorsqu’il y a suspicion clinique de lymphome hors urgence (syndrome cave
supérieure ou compression radiculaire), repose avant tout sur la biopsie-exérese du ganglion le
plus suspect par réalisation d’analyse architecturale, immunophénotypage, cytogénétique et
biologique moléculaire. L’ensemble permet, hors corticothérapie préalable, 1’identification du
lymphome. La ponction des adénopathies, plus facilement accessible, posseéde une valeur
d’orientation et non-diagnostique, et ne peut pas donc pas se soustraire a la biopsie-exérese. Le
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diagnostic du LH ne différe pas du LNH hormis qu’il n’y a pas de recherche d’anomalie
cytogénétique une fois la confirmation du LH faite.

Lorsque le diagnostic est fait, il est recommandé de réaliser un bilan d’extension pour le
pronostic et le suivi : NFS, bilan hépatique, rénal, phosphocalcique LDH, B2 Microglobuline,
Electrophorése des Protéines Plasmatiques et CRP. Le bilan initial doit aussi comporter un
examen scanographique, Scanner Thoraco-Abdomino-Pelvien ou TEP Scan. Le bilan pré-
thérapeutique comportera I’ Albuminémie, sérologies VIH, VHB, VHC et autres en fonction du
sous-type, bilan pré-transfusionnel, ECG, EFR et potentiellement en fonction du traitement
proposé échographie cardiaque, scintigraphie cardiaque, EFR, DLCO, bilan dentaire,
congélation du sperme et test de grossesse. La réalisation d’autres examens (endoscopique,
ponction lombaire...) dépendra du sous-type et de la location du lymphome. Le LNH sera
exprimé selon la classification Ann-Harbor, servant a la suite au pronostic et au choix du
traitement (8) (Annexe 1).

V)  Pronostic

Diverses scores pronostic existent concernant le LNH, chacun associ¢ a un sous-type de
lymphome : Le score R-IPI pour le LBDGC (Annexe 2), le score CNS-IPI pour le LBDGC
trait¢ par R-CHOP (Annexe 3), les criteres GELF (critéres de forte masse tumorale) (Annexe
4), PRIMA-Pi FLIPI/FLIPI 2 pour le lymphome folliculaire (Annexe 5), les scores MIPI pour
le lymphome du manteau (9), L’index pronostic u lymphome T et le MALT-IPI pour le MALT
(10). Le LH possede plusieurs index pronostic parmi les plus utilisés I’IPS, le GHSG, les groupes
de risque selon 'EORTC et le TRM BEACOPP esc (index de mortalité sur traitement par
BEACOPP) (11). Ces critéres et index permettront lors des RCP le choix du traitement le plus
approprié.

VI)  Traitement

Le traitement des lymphomes sera choisi selon le sous-type, le pronostic, la chimio-sensibilité,
I’ensemble du bilan d’extension et le profil du patient. En général, les lymphomes agressifs et
le LH seront toujours traités, méme si peu développé et asymptomatiques alors que les
lymphomes indolents seront traités au cas par cas. On retrouve en lere ligne pour le LBDGC le
R-CHOP (entre 4 & 6 cures) la plupart du temps. D’autres protocoles adaptables seront
utilisables en seconde ligne ainsi que 'utilisation des CAR-T Cells, nouvelle thérapie dans les
maladies a lymphocytes B, alors que I’autogreffe ne se fait de moins en moins. Les lymphomes
du Manteau et de Burkitt, de par leur aspect agressif, seront eux aussi toujours traités (le
lymphome du manteau aura comme premiere ligne le DHAP+Rituximab la plupart du temps)

(12).

Les lymphomes indolents seront traités en respectant leurs critéres associés, un lymphome peu
développé asymptomatique peut étre initialement surveiller sans introduction de
chimiothérapie. Le lymphome folliculaire ou de la zone marginale sera traité en lere ligne par
R-CHOP ou par ses variantes (CHOP, CHVP, CVP) (13) et pourra, en deuxiéme ligne, utiliser
d’autres substances comme des anti angiogéniques (LENALIDOMIDE) ou des
immunothérapies. Le LH, bien que moins agressif que le LBDGC, sera toujours traité et il sera
utilisé en premiere ligne le BEACOPP, I’ABVD et la radiothérapie en fonction du stade et de
la localisation (14). Le LH classique a la particularit¢ de ne pas pouvoir étre traité par
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RITUXIMAB ou par CART-T Cells mais il est possible d’utiliser d’autres immunothérapies
(comme le BRENTIXUMAB Vedotin) (15).

Vi)  Suivi

Le suivi du LNH sera rapproché et régulier dans les premiéres années de traitement avec
scanners  avant  chaque  consultation  hématologique. @ Le  traitement  par
chimiothérapie/immunothérapie ayant de nombreux effets indésirables qu’il faudra surveiller
attentivement, a court terme comme le syndrome de relargage cytokinique, la mucite, la
cytopénie mais aussi au long terme comme la tumeur solide secondaire, la toxicité d’organe en
fonction de la chimiothérapie, une hémopathie secondaire... (16).

L’évolution dépend fortement du sous-type et de la réactivité du traitement : Les lymphomes
indolents guérissent rarement, avec des rechutes de plus en plus rapprochées et une possibilité
de transformation en lymphome agressif (médiane de survie 15-20 ans). Les lymphomes
agressifs, avec les nouvelles thérapies ciblées, ont un taux de guérison de plus de 60%, en
particulier les lymphomes treés chimio sensibles comme le lymphome de Burkitt qui, si traité
rapidement, est de bon pronostic. Le LH est aussi de bon pronostic avec 92% de guérison (17).

VIII) Les lymphomes en médecine générale

Les signes cliniques du lymphome ne sont pas spécifiques et les lymphomes peuvent se
manifester de maniére trés variée, quand ils ne sont pas asymptomatiques. La réactivité du
diagnostic conditionne énormément le pronostic de la maladie.

La médecine générale joue un rdle pivot dans la prise en charge du lymphome : Détection des
signes cliniques, ¢limination d’un diagnostic différentiel, orientation vers 1’hématologue et
initiation du bilan d’extension. Avec une incidence en augmentation, il est estimé un cas tous
les 6 ans de lymphome par médecin généraliste (18), ce qui représente un chiffre tres faible dans
la patientéle d’'un médecin généraliste, estimée a 1577 en 2021 (19), et pouvant expliquer la
difficulté de collaboration entre généralistes et oncohématologues (20) (21).

Si des référentiels et guides pour médecins généralistes existent concernant le lymphome (22),
cela reste une pathologie relativement rare et dont la prise en charge est en mouvement constant
de par les nouvelles thérapies. De plus, bien que les bases du lymphome soient bien codifiées,
il existe plusieurs protocoles différents d’orientation (HAS, SFH, protocoles intrahospitaliers)
et contraintes de logistique pouvant confondre le médecin généraliste comme le patient, en
particulier la disparité de la région Centre et la difficulté d’accés aux médecins de maniere
générale.

Afin de simplifier ces obstacles, il faut commencer par connaitre, a échelle locale, les attentes
des hématologues envers les médecins généralistes, que ce soit en regard du diagnostic, de
I’orientation et du suivi du lymphome.
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Méthode :

I) Qualitative

La prise en charge sur le lymphome est protocolisé, mais reste personnalisé a chaque patient et
chaque médecin. L’ objectif étant d’évaluer le ressenti et les besoins des hématologues envers
les médecins généralistes, le recours a la méthode qualitative a été plus appropri€, afin de donner
une autre réalité a la médecine générale que ce qui sera retrouvé dans les manuelles ou dans son
quotidien (23).

De méme, la méthode qualitative permettait plus de liberté¢ a au recueil des ressentis des
hématologues.

IT)  Population (échantillonnage homogéne)

1) Criteres d’inclusion

Les criteres d’inclusion ont été vérifiés lors du début de chaque entretien
- Hématologues ayant terminé son internat (Dr Junior, PH ou praticien)
- Ayant au moins 10 patients récurrents pour suivi de lymphome

- Exercant dans le Centre Val de Loire a plein temps

2) Criteres d’exclusion
Les criteres d’exclusion ont été vérifiés lors du début de chaque entretien
- Refus de participation a I’entretien

- Ne pas étre capable de communiquer verbalement, que ce soit par une barriere de langue
ou autre handicap empéchant la communication

III) Recrutement

Il a été réalisé¢ un échantillonnage homogene afin de retrouver une population ciblée sur la
question de recherche et permettant de proposer de nouvelles hypothéses au fur et a mesure de
la collecte des données.

Sur la période de Juin 2023 a Mars 2024, des hématologues de la région Centre ont été contacté
par mail afin de convenir d’un rendez-vous par visio conférence ou par entretien téléphonique.
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IV) Entretiens
1) Questionnaire d’entretien

Il a été rédigé un questionnaire d’entretien semi-dirigé précédé d’un recueil de données
épidémiologiques. Ce questionnaire étant fait de questions ouvertes afin de recueillir le ressenti
des médecins hématologues avec une liberté dans les expressions sur le plan diagnostic, suivi,
relationnel et la prise en charge global. Les questions ouvertes ont permis de recueillir leur
ressenti avec une liberté dans les expressions sur le plan diagnostic, suivi, relationnel et la prise
en charge global.

Apres les premiers entretiens, le questionnaire a €té adapté afin de parfaire certaines questions
jugées redondantes ou incomprises sans en modifier totalement la question, et évitant de
défausser les données précédentes. De méme, certaines questions ont nécessité des relances ou
des clarifications.

2) Déroulement de I’entretien

Les hématologues ont été prévenus de la question de recherche, du mode d’enregistrement, du
caractere anonyme des entretiens individualisés et de I'usage exclusif des données a la these
avant le début des entretiens. Apres accord verbal, I’enregistrement a été débuté.

Les entretiens ont été réalisés soit par outils de visio Conférence Teams ou par téléphone avec
enregistrement par ordinateur.

La durée des entretiens a été tres variable, le plus long a 50 minutes et le plus court a 22 minutes
(la moyenne étant de 39 minutes).

3) Retour des hématologues

Aucun entretien n’a été interrompu ou écourté prématurément. Aucun hématologue n’a souhaité
ajouter d’autres informations apres arrét des questions.

V)  Regroupement des données

1) Retranscription

Les enregistrements ont été¢ écoutés en utilisant un logiciel de lecture audio, nécessaire pour
I‘amélioration du son, et retranscrits mot pour mot avec si besoin annotation pour les
hésitations, onomatopées et ¢léments de langage oral. La retranscription a aussi été effectué par
un logiciel dédié.

2) Etiquetage

L’étiquetage, ou codage, a été réalisé sans logiciel pour chaque entretien en thématiques
particuliéres, en mode ouvert. L’étiquetage expérientiel a permis la sortie de propriétés
multiples, binaires et graduelles. L’ensemble a été catégorisé. L’étiquetage a été réalisé seul
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3) Modele explicatif

Il a été décidé d’une Analyse Phénoménologique Interprétative pour 1’analyse des données car
il s’agissait ici d’un échantillonnage homogéene (avec entretiens individuels uniquement) pour
expliquer un univers singulier.

Les données ont été majoritairement comparées aux recueils de littérature afin d’aboutir a une
triangulation. Une grille de qualité a été utilisée selon une synthése émise dans I’Initiation a la
recherche qualitative en Santé.
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Résultats :

I.  Caractéristique de la population

Parmi les 10 hématologues sollicités, tous présentaient les critéres d’inclusion et aucun des
critéres d’exclusion.

1) Age

L’¢écart d’age dans la population étudiée se trouvait entre 28 ans pour le plus jeune et 57 ans
pour le plus ancien. La moyenne d’age est de 42.6 ans alors que la médiane d’age est de 42.5
ans

2) Sexe

La population étudiée comportait 7 femmes pour 3 hommes, soit 70% de femmes et 30%
d’hommes.

3) Expérience professionnelle

L’intégralit¢ des hématologues interrogés ont un DES en hématologie. L’écart dans
I’expérience professionnelle est entre 5 ans et 27 ans apres ’internat en tant qu’hématologue.
La moyenne d’années d’expérience est de 15.5 ans, la médiane d’années d’expérience est de
14.5 ans.

Sur les 10 hématologues, 5 ont une formation supplémentaire en soins palliatifs (DIU, Desk)
dont 2 avec une expérience professionnelle en soins palliatifs (Unité de soins palliatifs).

4) Patients

Etant un critére d’inclusion, chaque hématologue interrogé avait dans leur patientéle avec suivi
régulier au moins 10 patients suivis pour un LNH ou LH. L’écart entre nombre de patients pour
suivi de lymphome est trés marqué, entre 10 pour le plus faible chiffre et 500 pour le plus fort.
La moyenne de patients suivi pour un lymphome est de 121 patients, la médiane est de 87.5
patients.

Parmi I’intégralité des patients suivi pour un lymphome, soit 1210, 140 patients sont sur un
mode de prise en charge palliatif, soit 11.6%. L’écart entre le nombre de patients en soins
palliatifs pour un lymphome est entre 0 et 50 patients. La moyenne est de 14 patients, la médiane
est de 7 patients.
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5) Lieu d’exercice

L’intégralité des hématologues travaillent en milieu urbain. Parmi les hématologues, 5 exercent
dans un CHU, soit 50%, 4 exercent dans un CHR, soit 40%, et 1 exerce dans un CH soit 10%.

Age Sexe Nombre de
patients suivi pour un
lymphome

N1 57 F 500
N2 28 F 200
N3 34 M 10
N4 45 F 75
NS 35 F 30
N6 40 F 100
N7 51 M 100
N8 57 M 100
N9 30 F 20
N10 49 F 75

II. Relationnel

1) Origine du suivi hématologique

Parmi les patients initialement adressés aux hématologues, 74,5% des patients en moyenne sont
adressés par le médecin généraliste avec un écart entre 30% et 95%. Les 25,5% sont adressés
par I'ORL, les urgences ou la gynécologie.

2) Rapport hématologue/généraliste

Le lien médecine générale/hématologie commence dans la quasi-totalité¢ des cas a I'adressage
des patients par le médecin généraliste, et peut se faire par courrier, mail ou par téléphone. La
suite du rapport entre le MG et 'hématologue cependant est retrouvée trés inégale entre le
maintien d'une communication active dans certains cas et un désengagement de certains
médecins généralistes a partir du début du suivi dans les autres.
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Plusieurs hématologues évoquent la recherche d'une transparence totale entre le patient, le
médecin généraliste et 'hématologue, et parfois méme avec la famille. Cette transparence ne
devrait cependant étre initiée qu'apreés le diagnostic posé, au risque de détériorer le rapport
MG/hématologue/patient.

D'autres hématologues évoquent une absence de communication qui s'accentue lorsque le
patient se tourne uniquement vers I'hématologue a l'instar du médecin généraliste concernant
les soins primaires pour plusieurs raisons, ont été évoquées les notions de légitimité et de
direction des soins. Cette demande de suivi complet nécessite alors un travail de réhabilitation
du MG par I'hématologue.

« J’ai de trés bonnes relations avec certains médecins généralistes qui me communiquent
facilement les informations et mises a jour des patients par mail » N1

« J’observe qu'a partir du moment ou il y a le diagnostic du lymphome il y a souvent un
désengagement du médecin traitant, pas forcément de sa faute, mais souvent le patient
reconnait le médecin le plus légitime, celui qui soigne la maladie la plus grave donc cela veut
dire que méme un renouvellement d'un traitement comme un anti-hypertenseur va nous étre
demandé » N7

« Il m'est arrivé de voir des médecins généralistes qui ne semblaient pas recevoir de courrier
et ne cherchaient pas a prendre de nouvelle sur I'avancement de la prise en charge, et de ce
fait, le patient a fini par ne plus l'intégrer dans sa pathologie » N9

3) Organisation

La moiti¢ des hématologues interviewés évoquent un retard important de diagnostic du
lymphome en médecine de ville. Les causes évoquées sont cependant nombreuses, certains
évoquent la difficulté d'acces aux médecins généralistes, en particulier dans le secteur d'Orléans,
et deux autres évoquent le probléme de la communication ou le médecin généraliste, face a une
suspicion clinique de lymphome, ne sait pas vers qui adress¢.

Il est aussi évoqué les examens biologiques et radiologiques initiaux avec le diagnostic
histologique pouvant fortement retarder la prise en charge. Une autre cause évoquée par l'un
des hématologues est le manque d'éducation sur la gravité de la pathologie aboutissant a un
retard diagnostic par le patient, ne se rendant pas compte de la gravité de la pathologie.

Trois hématologues déplorent un manque de connaissance de la médecine générale sur le
lymphome aboutissant a un biais dans le parcours de soins et un retard diagnostic. Il a aussi été
mis en valeur la rareté relative du lymphome dans la médecine générale soulignant la notion de
priorité.

Enfin Trois hématologues pensent le parcours de soins actuel et son organisation sans aucun
probléme significatif.
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« ... Cela fait un an qu'il (un patient) voit son médecin traitant, je ne comprends pas pourquoi
ca a autant trainé (le diagnostic d'un lymphome de Hodgkin) » N1

« Je pense que les médecins généralistes ne savent pas qui appeler, ou envoyer les patients et
comment les envoyer. Il y a un vrai souci de communication avec la médecine de ville parce
que souvent c'est « Bonjour, je vous appelle j'ai un jeune avec des ganglions qu'est-ce que je
fais » » N5

« La relation est clairement a optimiser au sein de la région d’Orléans, a savoir qu'il y a trés
peu de médecins généralistes, qui sont débordés et lorsqu’il y a des complications inter cures,
le patient a quasiment pas acces a son médecin généraliste » N6

« Je pense qu'il devrait y avoir un parcours (de soins) un peu mieux organisé par rapport aux
examens complémentaires, mais dans de nombreux cas, le patient ne sait pas ce que l'on
recherche et prend du retard sur la réalisation du scanner » N9

4) Communication

La majorité des hématologues communiquent par courrier pour les comptes-rendus standards
et par mail ou téléphone pour les informations a caractére plus urgent. La quasi-totalité des
hématologues évoquent cependant une difficulté de prise de contact par manque d'accessibilité.
Parmi eux, cinq se dirigent aussi souvent vers le patient en plus du médecin généraliste afin de
garantir la réception de l'information. Et un hématologue souligne un manque important de
communication en cas de doute diagnostic, aboutissant a des retards importants de prise en
charge.

I1 est aussi mentionné a plusieurs reprises l'exces de travail des médecins généralistes pouvant
étre une source importante de manque de communication mais aussi parfois une discordance
entre le contenu de l'interrogatoire de suivi du patient par le médecin généraliste et par
I'hématologue, en minimisant les signes chez I'un ou chez l'autre.

Il a été évoqué l'usage en pratique courante des plateformes internet d'information pour le dépot
de dossier ou de courriers, qui ne sont que rarement utilis€ en médecine généraliste comme avec
beaucoup d'autres spécialités.

« ... Par rapport aux médecins généralistes, est-ce qu'ils trouvent les portes fermées du coté
hématologie ou pas ? Moi je leur dis (aux médecins généralistes ayant été impliqués dans
certains prises en charge spécifiques) Contactez-nous » N1

« Il m'est arrivé d'appeler un médecin généraliste pour qu'il me rappelle uniquement sept jours
apreés pour une perte d'autonomie chez un patient (atteint de) lymphome. Il n'était pas en
vacances, il travaillait tous les jours, c'est juste qu'il avait trop de travail » N8

« Ca arrive parfois que le patient vient voir son médecin traitant et lui dit que tout va bien alors
que, plusieurs mois apres, lorsque je le revois le patient présente des signes d'effets indésirables
post-cure et lorsque j'appelle le médecin généraliste, ce dernier m'explique que le patient ne
lui en a pas du tout parlé du tout » N10
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I11. Diagnostic et suivi

1) Examen clinique

Concernant les signes cliniques évocateurs de lymphome, la quasi-totalité des hématologues ne
mentionnent pas de soucis particuliers, mais deux hématologues mettent en garde sur les signes
atypiques qui doivent faire penser au lymphome parmi d'autres diagnostics au moins aussi
probables. Ces mises en garde étaient surtout sur le prurit sine materiae, 1'asthénie et les
douleurs abdominales chroniques chez 1'adulte.

« La quasi-totalité des patients que j'ai recu adressés par le médecin traitant sur suspicion de
lymphome étaient sur des adénopathies, pas toujours cervicales, parfois avec altération de 1'état
général, ce qui a incité a la réalisation d'examen complémentaire puis a la biopsie » N3

2) Examens complémentaires

La totalit¢ des hématologues recommandent la réalisation d'un scanner au moins de type
Thoraco-Abdomino-Pelvien, avec quelques divergences (Un hématologue recommande de
faire un Cervico-Thoraco-Abdomino-Pelvien, un autre d'adapter le scanner en fonction de
I'examen clinique). La réalisation d'un scanner TEP est encouragé par quatre hématologues,
mais en expliquant bien que le TEP est idéal sur forte suspicion de lymphome et si facile d'acces.
De ce fait, tous sont d'accord que le scanner TEP n'est pas essentiel dans un premier temps.

Le bilan biologique est recommandé dans la quasi-totalité, avec a nouveau quelques
divergences, mais devant inclure une numération de la formule sanguine, un marqueur
d'inflammation (CRP, LDH, Fibrinogenes) et des sérologies (EBV et VIH). La réalisation d'une
Vitesse de Sédimentation n'est pas recommandée par cinq hématologues car jugé inutile face
aux autres marqueurs d'inflammation. Les autres sérologies ne sont pas conseillées
systématiquement.

Il est a noter qu'un hématologue explique qu'il ne demande pas forcément de bilan biologique
sur forte suspicion de lymphome clinique s’il y a moyen d'adresser le patient rapidement car il
peut essayer de faire le moins d'examen possible une fois connu de 1’hdpital, ce qui permettrait
de gagner du temps et d'éviter les examens invasifs dans la mesure du possible. I1 a été posé
cette situation aux autres hématologues interrogés apres cet entretien qui eux recommandent
malgré tout la réalisation d'un scanner et d'une prise de sang & minima avant la premiere
consultation d'hématologie.
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« Dé¢s qu'il y a une adénopathie qui traine, il faut faire un scanner TAP rapidement » N1

« Un bilan biologique dans lequel on a NFS, LDH ... Malheureusement on retrouve encore
des VS qui possédent une valeur biologique trés faible dans ce contexte » N2

« J’essaie de voir les patients trés rapidement au stade de ganglions ou de poly adénopathies,
comme ¢a, comme j'ai mon réseau de diagnostic local au CHU (de Tours) ... Ca m'amuse de
voir la stratégie la moins invasive et la plus performante et je ne demande pas toujours au
médecin de le faire car cela va prendre du temps de faire les examens » N7

3) Histologie

Concernant l'organisation de la biopsie ganglionnaire sur forte suspicion clinico-bio-
radiologique, les avis ont été treés divergents : Plus de la moitié des hématologues recommandent
d'organiser la biopsie ganglionnaire mais certains en fonction de la situation globale. En effet,
certains s'accordent a dire qu'avoir la biopsie avant la consultation d'hématologie fait gagner du
temps, et donc ne doit étre organiser par le médecin généraliste que si rapidement obtenable,
autrement il vaut mieux I'adresser directement en hématologie.

L'un des arguments contre a été¢ évoqué par 2 hématologues expliquant que certes faire la
biopsie avant la consultation hématologique fait gagner du temps, mais elle raccourcit aussi la
consultation initiale. Normalement, il y a le temps d'explication et de préparation au patient
avant de faire la biopsie puis l'annonce, beaucoup plus facile chez un patient préparé. Cet
argument a été réutilisé pour les entretiens d'apres, et tous les hématologues interrogés apres
cette évocation s'accordent a dire que le rythme des entretiens (explication puis annonce apres
I'histologie) est important et se doit d'étre respecté si possible, mais que la priorité reste une
prise en charge rapide, qui conditionne énormément le pronostic de la pathologie.

De ce fait, la majorité exprime la possibilité pour le médecin généraliste d'organiser la biopsie
sur les adénopathies superficielles uniquement, car autrement il est préférable de faire jouer le
réseau de I'hématologue pour favoriser la communication des données, et si la consultation
d'hématologie est loin faute d'effectif ou de rendez-vous disponible.

Tous les hématologues s'accordent enfin a dire qu'en cas d'urgence, sur un lymphome qui serait
présent depuis plusieurs mois, symptomatique et affectant de maniere significative 1'état
général, il est préférable d'organiser le plus vite possible la biopsie ganglionnaire.
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« Il serait préférable de faire la biopsie avant la consultation, mais pas les profonds ou les
biopsies sous scanner (...) Il faut que les ganglions soient accessibles car pour les (ganglions)
profonds, il est préférable d'utiliser le réseau hospitalier afin de faciliter la suite de la prise en
charge (dans la communication des données) » N2

« Plutot oui car c'est vrai que c'est plus simple pour nous en termes d'organisation, on peut
faire une consultation avec I'ensemble des données mais en méme temps il y a aussi le temps
de la rencontre avec le patient, on l'examine, on lui explique ce que c'est (...) Il y a aussi des
choses qui se disent sans encore avoir le diagnostic et apres il y a un deuxiéme temps qui est
I'annonce du diagnostic et je pense qu'annoncer un diagnostic a un patient la premiere fois
qu'on le voie n'est pas évident » N3

« Il arrive des fois ou un patient a un lymphome qui traine depuis des années, pour plein de
raisons, et lorsqu'un médecin, généraliste souvent, posseéde assez d'informations pour en
conclure a un lymphome, il est plus important de faire le diagnostic rapidement et de I’envoyer
tout aussi rapidement en consultation d'hématologie » N9

4) Suivi

L'intégralité des hématologues s'accordent sur le suivi spécialisé d'au moins deux ans, et la
majorité deux ans pour les lymphomes indolents et cinq ans pour les lymphomes agressifs, avec
une consultation trimestrielle initialement puis un espacement a 6 mois puis 1 a 2 ans. Le role
du médecin généraliste, lui, est aussi majoritairement considéré comme limité sur le plan
hématologique, mais ce doit d'étre présent et surtout accessible en cas de signe de
complications.

Quatre hématologues encouragent cependant les médecins généralistes a s'intégrer dans le suivi
de manicre active, selon son expérience et ses connaissances sur le lymphome, et laissent la
possibilité de participer activement, en premier lieu en communiquant avec I'hématologue mais
aussi en faisant une surveillance réguli¢re clinique et en prescrivant si jugé nécessaire prise de
sang et en rapprochant les scanners.

Parmi eux, deux hématologues, toujours dans l'idée de réhabiliter le médecin généraliste,
cherchent a jauger du degré de confiance du patient envers son médecin traitant car il a été
parfois observé une animosité latente pouvant dégrader la prise en charge.

Il est a noter que plusieurs hématologues font référence aux patients demandant le
renouvellement de leur ordonnance habituelle, ce qui peut aboutir & des prises en charge non-
controlées.

Enfin, un hématologue a évoqué l'absence totale de sollicitation du médecin généraliste dans
son organisation pour des raisons de logistique.
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« Ce que je trouve avec les médecins traitants, mais je comprends ils ont tellement de boulot,
dés qu'ils voient qu'un patient est suivi en hématologie sa consultation disparait, pourtant ce
patient peut avoir d'autres problémes sous-jacent (...) Le médecin traitant doit étre accessible.
N1

« Dans les lymphomes agressifs, on les garde (les patients) 5 ans et aprés oui c'est le médecin
traitant qui gere le suivi, mais c'est trés bien si le médecin traitant vient prendre la moiti¢ de la
surveillance avant cela, au contraire (...) Le médecin généraliste peut régulierement palper les
aires ganglionnaires, rechercher I'AEG et ¢a va le faire, et il faut avoir le scanner facile » N5

« Aujourd'hui, les médecins généralistes ne veulent pas et ne sont pas disponibles » N6

5) Patients splénectomisés

La quasi-totalité des hématologues encouragent les patients en consultation et les médecins
généralistes par courrier a la vérification de la vaccination si elle n'est pas faite en hopital et la
mise a jour réguliere en fonction du calendrier vaccinal, en particulier au-dela de 5 ans ou le
suivi hématologique est beaucoup plus €éloigné, voir arrété.

De méme plusieurs hématologues éduquent les patients au repérage et a la consultation en
médecine générale en cas de fievre ou de signes infectieux et de ne surtout pas arrété 1'Oracilline
sans un avis hématologique préalable. De méme, la récurrence des infections doit étre signaler
par le médecin généraliste a 'hématologue.

Ce que je fais, j'éduque les patients, je leur dis "Vous aurez besoin d'un médecin généraliste
des lors que vous aurez de la fieévre en particulier pendant les 2 premieres années (post-
splénectomie)". J'éduque le patient, j'éduque le médecin. » N7

6) Soins de support

On retrouve une majorité de réponse positive sur la gestion des soins de support par le médecin
généraliste, avec toutefois des nuances entre chaque hématologue : Certains laissent I'intégralité
des soins de support au médecin généraliste, pour des raisons de praticité, d'autres surtout si le
médecin généraliste peut s'en occuper pour plusieurs raisons.

La notion de proximité a été fortement évoquée pour cette question, les hématologues étant en
zone urbaine uniquement, si le patient est délocalisé par rapport au centre d'hématologie, les
soins de support sont plus durs a mettre en place, multipliant les allers-retours chronophages et
fatigantes pour le patient.

32



On retrouve aussi une disparité en fonction du type de soins de support. Concernant les soins
diététiques, 2 hématologues sur 10 y laissent 1'organisation au médecin généraliste, lorsque les
autres font intervenir les diététiciens du centre de rattachement. La notion de travail
pluriprofessionnel en réseau est évoquée a chaque fois, comprenant surtout le centre
antidouleur, la diététicienne et le psychologue.

Pour le traitement de la douleur hors soins palliatifs, ce sont 4 hématologues sur 10 qui confient
la gestion de la prise en charge aux médecins généralistes, avec comme principaux arguments
la connaissance du patient et la facilit¢ d'accés aux soins. Autrement, soit 'hématologue s'en
occupe personnellement ou bien il confie cela aux unités en charge de la douleur voir a 'HAD
pour certaines situations.

Les suivis sociaux et psychologiques sont plus facilement confiés aux médecins généralistes
pour les mémes raisons que la gestion de la douleur.

Pour la majorité des hématologues, 1'organisation des soins de support dépend de la localisation
du patient et de la confiance envers le médecin généraliste. Un hématologue dit ne pas laisser,
quel que soit la circonstance, la gestion des soins de support aux médecins généralistes. Les
autres s'accordent sur sa possibilité les conditions décrites sus-dessus.

« En général non de prime abord, il n'empéche que j'ai besoin de I'accord du médecin
généraliste et dans ce cas, j’appelle, et si le médecin généraliste s'en occupe on peut le laisser
faire » N2

« On a la chance d'étre dans la pluridisciplinarit¢é au CHU (de Tours), j'ai une psychologue,
une assistante sociale, une diététicienne, une équipe du traitement de la douleur, donc en
général j'adresse a mon réseau local. La ou j'ai besoin d'un relais parfois c'est par exemple sur
le plan psychologique chez quelqu'un qui habiterait a Bourges ou Chateauroux » N7

« Initialement oui, je faisais tout a I’hopital, mais a force que mes patients se plaignent de la
distance a parcourir j'ai appris a déléguer ailleurs (...) J'écris dans mon courrier et pour l'instant
aucun médecin généraliste ne m'a exprimé un refus de s'en charger » N9

IV. Soins palliatifs

1) Organisation

Tous les hématologues font appel aux services de soins palliatifs et en particulier au Equipe
Mobile de Soins Palliatifs pour la prise en charge palliative sur le lymphome. Cependant, la
majorité fait aussi appel au médecin généraliste, soit en tant que participant, soit comme acteur
principal si ce dernier remplit plusieurs critéres, comme une formation minimale en soins
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palliatifs, une communication et une accessibilité minimales et la possibilité¢ de se déplacer au
domicile du patient.

Les hématologues ayant une formation en soins palliatifs recommandent plutot la participation
du médecin généraliste bien qu’ils considérent souvent insuffisante. La procédure standard de
soins palliatifs demande obligatoirement la participation du médecin généraliste, peu importe
la pathologie, en particulier pour les soins a domicile et les HAD.

Deux hématologues ont cependant eu de mauvaises expériences de soins palliatifs gérés
exclusivement par le médecin généraliste, il est a noter que ces expériences sont décrites comme
anecdotiques et moins représentatives.

« La participation du médecin généraliste est primordiale de par le simple fait qu'il exerce a
domicile la plupart du temps » N1

« Si le médecin traitant le suit déja (concernant les soins palliatifs sur un lymphome), en
général je n'ai pas besoin d'intervenir. De mon expérience, il sait gérer la coordination des
soins palliatifs avec tous les intervenants et le fait tres bien » N5

« Si je constate que le patient n'est plus en état de faire du curatif, passé un certain age et en
arrivant a moiti¢ en fauteuil roulant, ce que je fais, j'appelle d'abord 1'équipe mobile de soins
palliatifs (...) J'appelle aussi le médecin traitant pour €tre stir qu'il soit dans la boucle d'ailleurs
c'est exigé par 'EMSP. N10

2) Recommandations

Concernant les recommandations spécifiques par rapport a la prise en charge palliative sur un
lymphome, la plupart des hématologues n'en proposent pas spécialement. Outre prise en charge
de la cachexie et 'altération de I'état général que 1'on pourrait trouver dans d'autres pathologies
d'oncologie.

V. Administratif

1) Documents légaux

L'intégralité des hématologues interrogés déclarent faire des documents type arrét de travail ou
bon de transport concernant la prise en charge des lymphomes.
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2) Maladie Professionnelle

Concernant les lymphomes avec possible origine professionnelle, deux hématologues déclarent
faire les demandes de maladie professionnelle sans intervenant. La moitié¢ adresse le patient a
la médecine du travail avec un courrier pour enquéte de causalité, et une hématologue a eu
l'expérience d'une demande de maladie professionnelle sur lymphome faite par le médecin
généraliste sans demande de sollicitation préalable, ce qui, si le médecin est assez a l'aise et
formé sur ce sujet, encouragé apres ré interrogation par deux autres hématologues.

« Le seul patient que j'ai eu dans ce cas (lymphome a caracteére professionnelle) c'est son
médecin traitant qui a fait la demande (...) Cet aspect-1a, si le médecin généraliste est a 'aise
je n'y vois aucun inconvénient » N5

V1. Commentaire libre

La majorité des hématologues commentent sur le retard diagnostic en suspectant que lorsqu'un
médecin traitant connaissant son patient depuis trés longtemps, et en particulier avec plaintes
multiples & chaque consultation, ce dernier a tendance a minimiser les signes et dans de rares
cas, on se retrouve sur un lymphome ou d'autres hémopathies. Ces mémes hématologues
consentent a dire que ces cas restent anecdotiques et que bien que évitables, ils sont difficiles a
passer outre.

A l'inverse, plusieurs hématologues évoquent aussi le fait que de nombreux patients sans ou
avec peu d'examens complémentaires arrivent en consultation d'hématologie, parfois méme
avec l'idée d'avoir un lymphome parce qu'ils ont regardé sur internet ou parce que le médecin
généraliste leur en a parlé, alors qu'au final ce sont souvent des ganglions physiologiques ou
dans des cas moins fréquents, d'autres diagnostiques (adénocarcinome, adénolymphite). A cette
interrogation, presque tous sont d'avis d'une orientation rapide en hématologie lorsque la
clinique est tres évocatrice, a savoir altération de I'état général avec adénopathies centimétriques
multiples sans autre point d'appel, mais dans les autres cas il est important de réaliser des
examens en laboratoire externe avant l'indication de consultation d'hématologie & minima.

Tous les hématologues mentionnent qu'il est important de ne pas faire le diagnostic de
lymphome avant I'anatomopathologie et d'éviter certaines phrases suggérant la certitude de
lymphome. En revanche, la majorité est d'accord pour préparer le patient par le médecin
généraliste sur le diagnostic mais uniquement quand il ne laisse aucun doute et en parlant au
conditionnel pur.

Il est revenu a de nombreuses reprises I'importance de la communication et de la sollicitation
de I'hématologue, en particulier dans le dépistage des effets indésirables et des complications
per et post chimiothérapie/immunothérapie. Aucun hématologue n'a fait mention des
documents légaux ou de la prise en charge administrative dans les commentaires libres.
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« Je ne le dirais jamais assez : La communication. Par mail, par courrier, par téléphone. Surtout
par téléphone. C'est pour cette raison que je laisse mon numéro aux patients. Il faut appeler
I'hématologue, il faut le solliciter en cas de besoin » N1

« C'est vrai que certains patients sont connus du médecin généraliste depuis des décennies, ce
qui transforme les consultations en une espéce de routine, et on ne peut pas jeter la pierre au
médecin généraliste, d'autant que le lymphome est une maladie rare (...) On doit savoir y
penser, c'est d'une importance capitale » N8

« Je ne compte plus le nombre de patients que j'ai re¢u adressés par le médecin généraliste
pour adénopathies multiples chroniques, alors que c'était une fin d'infection ou une
mononucléose infectieuse (...) Ces patients étaient tous dans un état général impeccable et
faire une prise de sang au minimum n'aurait pas €té¢ du luxe. Mine de rien ¢a colte du temps
et de I'argent pour tout le monde » N9
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Discussion :

I) Scientificité

1) Qualité des entretiens

Les entretiens ont été mené de maniére a permettre de répondre a la question initiale tout en
développant le sujet au-dela de la question initiale. Il n'y a pas eu de remarque concernant le
choix du type d'entretien par les participants.

Les entretiens étaient initialement prévus pour €tre en face a face avec enregistrement mais pour
des raisons de logistiques (décalage d'emploi du temps entre enquéteur et participants) et la
distance entre les lieux de travail des participants et le lieu d'habitation de I'enquéteur, il a
finalement été convenu de réaliser les entretiens a distance. Les entretiens ont été menés soient
par téléphone avec enregistrement par logiciel, soit par télé réunion avec enregistrement
simultané. Tous les entretiens se sont déroulés dans le calme et I'ensemble des données a pu étre
soumis a l'analyse.

2) Suffisance et saturation

La suffisance des données a été assumée a 10 participants, lorsque 1'étiquetage des données n'a
pas permis de mettre en évidence de nouveaux items par rapport aux précédents.

3) Forces

Une des forces de cette étude est la diversité de caractéristiques des hématologues interrogés,
comprenant 1'age, le nombre de patients et I'expérience, et offrant plusieurs points de vue, pas
seulement modulé par les recommandations en cours.

Les participants étant obligatoirement hématologues en Centre Val de Loire, il n'a été retenu
que 3 centres d'hématologies (Tours, Orléans, Chartres) pouvant recentrer les avis et prises en
charge. Les entretiens ont été réalisés dans les conditions optimales et ont pu tre intégralement
retranscrits. Il n'existait aucun lien spécifique entre les participants et le chercheur avant la
réalisation de la these.

Les réponses étaient majoritairement connues, avec des détails et des récits différents,
aboutissant a une grande variété d'étiquettes. Afin de limiter le biais d'interprétation, les résultats
ont été triangulés.

4) Faiblesses
En tant qu'étude qualitative, cette étude se base repose sur des informations subjectives et a
risque de biais de réponses entre la théorie et la pratique.

Quelques entretiens, et surtout sur quelques questions, bien dans sur un mode d'entretien semi-
dirigé, ont été répondu relativement rapidement, ce qui peut limiter le développement des idées.
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1) Résultats attendus
Les résultats ont été comparés en premier lieu aux recommandations francaises, européennes et
nord-américaines, ainsi qu'a diverses études et théses de médecine francaises.

1) Signes cliniques

On retrouve globalement une similitude concernant les signes cliniques évocateurs du
lymphome, centrés sur la présence de ganglions majoritairement asymptomatiques et de
consistances fermes ainsi que des signes moins sensibles et moins spécifiques comme la fievre,
I'amaigrissement et les sueurs nocturnes puis les signes propres a chaque organe, couvrant
l'intégralité des organes avec contact a du tissu lymphoide et dont les signes sont beaucoup
moins spécifiques (odynophagie, dysphonie, troubles dyspeptiques, syndromes occlusifs,
érythémes, dyspnée, confusion, délire...)(24)(25).

Le retentissement sur 1'état général suit les recommandations de 'OMS dans I'ensemble des
pays selon les criteres OMS (Annexe 6). On retrouve dans les recommandations frangaises 3
cas de figure de prise en charge en urgence du lymphome : Syndrome cave supérieure, masse
abdominale d'évolution rapidement progressive et syndrome neurologique de compression
radiculaire (26). Ces données apparaissent aussi dans les recommandations canadiennes (27).
Les résultats collectés se superposent donc aux attentes actuelles, sur les signes préconisés, des
plus fréquents aux plus rares, comme décrits dans la littérature. Certains hématologues
interrogés ont cependant ajouté aux 3 cas de figure de prise en charge urgente la dysphagie.

2) Examens recommandés

L'intégralité des recommandations se basent sur la biopsie d'adénopathie pour le diagnostic du
lymphome : Les recommandations frangaises favorisent la biopsie chirurgicale et a moindre
mesure les micro biopsies radioguidés percutanées, et ne conseillent plus la réalisation de
componction ganglionnaire, qui n'aurait qu'une valeur d'orientation. Les recommandations
américaines ne proposent la componction a l'aiguille uniquement pour les cas ou l'approche
chirurgicale est trop risquée ou impossible a réaliser (2s).

Le bilan initial hors bilan pré-thérapeutique a réaliser selon les recommandations francaises
pour tout type de lymphome comprend la radiographie thoracique, le scanner TAP couplé au
PET Scanner, un bilan biologique comprenant NFS, créatinine sanguine, ionogramme sanguin,
uricémie, phosphorémie, calcémie, EPP, bilan hépatique, LDH, B2microglobuline, sérologies
hépatite B, C, VIH. On retrouve aussi dans les recommandations américaines la présence de la
NFS, LDH, uricémie, sérologies hépatite B, C, VIH, et EPP, les autres dosages se feront en
fonction de la situation clinique. De méme on retrouve une préférence pour le couplage
TEP/TDM et dans certains cas de figure le CECT associé. Les autres examens du bilan
d'extension dépendent de la location initiale et des signes cliniques associés.

La classification d'Ann Arbor est utilisée par I'ensemble des recommandations actuelles.

Les résultats concernant I'examen biologique initial en médecine de ville sont similaires en
partie aux recommandations actuelles, le restant préconisé comme a faire en milieu hospitalier.
La réalisation des examens scanographiques est aussi en accord avec la littérature, mais plus
nuancé selon la disponibilité des examens.

3) Suivi

On retrouve a nouveau les thématiques proposées dans les recommandations Frangaise,
Européenne et Américaine concernant le suivi spécialis¢, établi a 5 ans pour les lymphomes
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agressifs et 2 ans pour les lymphomes indolents. Les hématologues intégrent néanmoins le
médecin généraliste dans ce suivi, en particulier dans les soins de proximité. On peut d'ailleurs
noter le souhait des hématologues de réhabiliter le médecin généraliste dans ce suivi,
actuellement en défaut par le manque de temps, de disponibilité¢, de communication et parfois
de connaissance.

Presque la moitié des hématologues encouragent les médecins généralistes a une surveillance
trimestrielle clinique et si jugé nécessaire biologique et scanographique, en fonction de son
degré de maitrise du sujet. Cette démarche encouragerait les patients a évoquer des signes de
complications ou d'effet indésirable, ayant habituellement un degré de confiance supérieure
pour son médecin de famille.

Ce défaut de communication est aussi observable envers les splénectomisés, qui peuvent
nécessiter un avis supplémentaire en cas de doute, surtout sur l'antibiothérapie.

Ces résultats sont superposables a plusieurs €tudes et travaux de these dont les résultats
soulignent une demande de réhabilitation du médecin généraliste dans la prise en charge de
maladie chronique et/ou onco-hématologique mais difficile a mettre en place par manque de
temps et de disponibilité, en particulier a cause du manque de médecins généralistes et de la
désertification médicale (29)(30)(31).

4) Soins de support

La gestion des soins de support peut étre laissé aux médecins généralistes, en particulier apres
les 2 premicres années de suivi, de par son caractere géographique : Les hématologues étant
regroupés dans des centres urbains, s’il y a des actions locales a prendre, comme le suivi
psychologique ou nutritionnel avec intervention d'un professionnel paramédical, il est jugé
préférable de laisser la coordination au médecin de famille. Cependant, il sera demandé son
intégration dans le suivi pluriprofessionnel avec un minimum de communication. De
nombreuses études ont démontré l'utilité d'un espace pluridisciplinaire en milieu libéral pour
l'organisation des soins de support comme les maisons de santé pluridisciplinaire (32).

Pour le traitement de la douleur hors soins palliatifs, ce sont 4 hématologues sur 10 qui confient
la gestion de la prise en charge aux médecins généralistes, avec comme principaux arguments
la connaissance du patient et la facilité d'acceés aux soins. Autrement, soit 1'hématologue s'en
occupe personnellement ou bien il confie cela aux unités en charge de la douleur voir a 'HAD
pour certaines situations.

5) Soins palliatifs

De par son intégration au réseau pluriprofessionnel, les soins palliatifs sont plus laissés a
1'€quipe mobile de soins palliatifs ou directement aux services de soins palliatifs, néanmoins on
note une demande de participation plus avancée concernant a nouveau la connaissance du
patient et la proximité des soins, en particulier dans les zones tres rurales.

Cette démarche nécessite néanmoins une certaine maitrise des soins palliatifs et surtout la
possibilité de se déplacer, que l'on retrouve de moins en moins avec le temps selon les
hématologues

Des rétrospectives et données récentes montrent a la fois le role primordial du médecin de ville
dans la prise en charge palliative a domicile mais aussi que la coordination entre généraliste et
soins palliatifs est a renforcer, alors que la demande de soins palliatifs est de plus en plus forte

(33)(34).
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6) Informations du patient

La structure des consultations d'hématologie concernant le lymphome est similaire a n'importe
quelle consultation d'oncologie et se divise en plusieurs parties. Ainsi les hématologues en
plusieurs étapes en évoquant les diagnostics différentiels, arrivent & préparer les patients a
l'annonce du diagnostic, qui ne sera fait qu'avec la biopsie.

Ces résultats sont conformes aux études suggérant un travail de préparation de la part du
médecin généraliste, lorsqu'il y a suffisamment d'élément en faveur (35)(36).

II1) Résultats non-attendus

1) Rapport Hématologue/généraliste

La thématique la plus marquante dans le rapport entre hématologue et médecin généraliste dans
la prise en charge du lymphome est le souci de la communication, bien avant de recevoir le
patient, et donnant lieu a des situations qui soit ne dépend pas de 'hématologie soit présente un
retard de prise en charge.

Il a été évoqué la possibilité de communiquer par mail, courrier ou téléphone, mais beaucoup
d'hématologues déplorent le manque d'avis afin de guider la suite des examens, qu'ils décrivent
aussi comme difficile d'accés a cause des contraintes hospitalieres et de I'emploi du temps des
médecins généralistes. Le retard diagnostique, bien qu'évoqué comme en amélioration, est aussi
un item souvent énoncé par les hématologues, mais la aussi comme étant la résultante d'une
surcharge générale de travail. Le manque de connaissance du lymphome n'a pas souvent été
décrié, vraisemblablement évoqué.

Plusieurs études ont été réalisées en France et en Internationale retrouvant des résultats mixtes
sur la communication entre spécialiste et généraliste (37)(38), mais que des améliorations sont
bien a faire dans l'intérét du patient. Ici, les hématologues favorisent plus l'approche par mail
ou par téléphone, en particulier pour les situations plus urgentes.

2) La ponction avant la consultation spécialisée

Contrairement aux bilans biologiques et scanographiques, un certain désaccord a été observé
sur la possibilité de réalisation des biopsies avant la consultation en hématologie : La moitié
recommandant pour faire gagner du temps, l'autre pas toujours, afin de poser le rythme des
consultations d'hématologie (premier contact puis résultats de biopsie). La présence d'un réseau
de coordination entre I'hématologue et les modalités de biopsie permettrait aussi l'accélération
des résultats.

La prise de position sur I'organisation de la biopsie avant ou apres le premier contact avec un
hématologue se fera donc selon le délai de réalisation de la biopsie par les centres agréés, le
plus souvent les ORL pour biopsie d'adénopathie superficielle et en fonction du degré de
dangerosité.

3) Documents légaux

L'intégralit¢é des documents légaux aprés contact avec I'hématologue sont assurés par
I'hématologue en personne comme selon le code de la sécurité sociale, a l'exception de la
déclaration en maladie professionnelle pour la raison que cela peut demander une expertise
supplémentaire. Il est a noter que les hématologues se reportent plus sur la médecine du travail
que sur la médecine générale pour cette expertise.
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La responsabilité de rédaction d'un document légal encadrant une maladie comme un arrét de
travail ou un bon de transport est un motif de discorde entre médecin généraliste et spécialiste,
ayant nécessit¢é de nombreux rappels du cadre légal (39)(40). Pour autant I'ensemble des
hématologues interrogés donne une réponse conforme aux recommandations actuelles. La
déclaration de maladie professionnelle nécessite la connaissance exacte des conditions
professionnelles du patient, ce qui peut demander une expertise spécifique que n'aura pas
forcément ni 'hématologue ni le médecin généraliste. En théorie, généraliste, hématologue ou
médecin du travail peuvent demander la reconnaissance en maladie professionnelle d'un
lymphome.
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Conclusion :

Le lymphome est le premier cancer hématologique en France, mais peu fréquent par rapport
aux autres motifs de consultations en médecine générale. Néanmoins, sa rapidité de diagnostic
et de prise en charge sont essentielles dans la survie des patients et le médecin généraliste est
en premiere ligne pour pouvoir le dépister et I'orienter pour la suite de la prise en charge. A cela,
les atteintes des hématologues se synthétisent ainsi : Etre accessible, connaitre les signes et les
examens d'orientation, savoir communiquer avec les hématologues et participer au suivi du
patient a son échelle. La difficulté de ces demandes est pourtant bien 1a, et ne concernent pas
que le lymphome : L'acces aux soins et la communication sont des valeurs que l'on peut
considérer comme luxueuse dans le Centre Val de Loire, région hors territoires d'Outre-Mer
avec le moins de médecins généralistes (chiffres 2022).

En dehors de la consultation en elle-méme et des connaissances qu'elle implique, il est
nécessaire de pouvoir remédier a cela par des démarches simples afin d’accélérer les différentes
¢tapes sans pour autant perdre de sa qualité.

La connaissance du lymphome sera en premier plan, et pouvant nécessiter, de par sa fréquence
relativement faible pour un médecin généraliste, des mises au point approfondies durant
lI'internat de médecine générale et des formations basiques pendant 1’exercice médical. La
communication est actuellement simplifiée par 1'usage des mails et des sites internet que par
l'usage du téléphone, en particulier dans les grands centres. Des numéros spécifiques sont aussi
a disposition des médecins libéraux pour faciliter la rapidité d'acces. L'accessibilité aux soins
peut étre, en partie seulement, laissée a la téléconsultation et a 'envoi systématique des résultats
biologiques par le biais d'internet, tout comme pour la récupération des résultats d'imagerie. La
rapidité des soins étant primordiales, il sera demand¢ la possibilité de commencer les examens
biologiques, scanographiques et si possibilité anatomo-pathologique par le médecin généraliste,
en fonction du délai de prise en charge.

Bien que le lymphome ne soit pas la seule pathologique hématologique ou oncologique pouvant
nécessiter une amélioration du parcours de soins, il s'agit d'un des plus fréquents, et dont
l'arsenal thérapeutique se diversifie chaque année, une coordination parfaite des soins
permettrait une réduction du taux de mortalité et de morbidité.
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Annexes

Annexe 1 : Classification de Ann Arbor

CLASSIFICATION DE ANN ARBOR

STADE | STADE Il STADE Ill STADE IV
Atteinte des > 2 aires ganglionnaires
aires <1 touchées >1+
ganglionnaire S = splénique (rate), amygdales
Atteinte E = Extra-GG de contiguité (MALT, GALT..) Envahissement
extra- =1 de la moelle
anglionnaire S
g <1 =2 viscere a osseuse
distance
5 (foie, os,
diacgt:?ag‘r‘ne Uniquement en haut OU en | en haut ET en | poumon)
atteint bas (= 1 coté) bas

X = Bulky = si Taille Tumeur > 10 cm ou Index MT = 0,35 (masse/thorax)

ame | [SaieA | smeB | Smdea | smen |

Sipasde Siprésence SiVS>50mm-sistadeA VS >50mm sistade A
signeB designeB SiVS>30mm-sistadeB VS > 30mm si stade B

Annexe 2 : Score R-IPI

Index pronostic International des lymphomes B diffus a grandes cellules et R-IPI

Age

<= 60 ans

> 60 ans

Stade Ann Arbor

[-1I

I - IV

LDH

<= normale

> normale

Indice OMS

0-1

2.4

Nombre de sites extra-ganglionnaires

<=1

> 1
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Annexe 3 : Score CNS-IP1

Risque de rechute neuro-

Facteurs de risque Groupes de risque méningée a 2 ans""
Age > 60 ans Faible (0 - 1 facteur) 0,60%

PS>ou=2 Intermédiaire (2 - 3 facteurs)  3,40%

Extranodal > 1 Elevé (> ou = 4 facteurs) 10,20%

Stade IlI-IV

LDH élevées

Atteinte rein / surrénale

Annexe 4 : Critéeres GELF

Au moins un critére présent :

Masse ganglionnaire ou extra-ganglionnaire > 7 cm dans son plus grand diamétre

Symptdmes B

Taux de LDH supérieur a la normale

Taux de Béta2-microglobuline supérieur a la normale

Envahissement d’au moins 3 sites ganglionnaires (chacun > 3 cm dans son plus grand diamétre)
Splénomégalie symptomatique

Syndrome compressif

Epanchement pleural ou péritonéal
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Annexe 5 : Scores FLIPI/FLIPI 2/PRIMA PI3

N facteurs de

Proportion de

F: i i . : 4
acteurs de risque Groupes de risgue risque patients % Survie
FLIPI1 055 ans % 0510 ans %
. Faible 0-1 36 91 71
Age > 60 ans, stade IV, hémoglobine <
12 g/dl, LDH > N, nombre sites Intermédiaire z 37 78 51
|ganglionnaires > 4
Elevé 3-5 27 52 35.5
FLIPI-22 PFS 3 ans % 083 ans %
Faible 1] 20 91 99
\Age > 60 ans, BM envahie, hémoglobine <
12 8/dl, Bé‘a'l"“',““ﬁ"’b?'"“e >N, Intermédiaire 1-2 53 69 96
diametre du ganglion atteint le plus
wolumineux > 6 cm
Elevé 3-5 27 51 84
PRIMA-PI3
Faible B2M < 3 wg/l x EM - il 69
Bita-2-microgianuling > 3mg/l, B Intermédiaire B2M < 3 g/l BM + 36 55
envahie
Elevé BaM > 3wyl 43 37

Annexe 6 : Performans Status OMS

PERFORMANCE STATUS DE L’'OMS

Activite

Capable d’une activité identique a celle précédant la

maladie

Ambulatoire et capable de prendre soin de soi-méme.
Incapable de travailler et alité moins de 50% du
temps

Score
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Vu, le Directeur de Thése

Vu, le Doyen
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Résumé :

Le Lymphome de Hodgkin et non-Hodgkinien est considéré comme une maladie rare,
néanmoins 1’incidence est de 15 500 nouveaux cas par an, soit 1 cas tous les 6 ans par médecin
généraliste environ. Si le diagnostic est hématologique, le diagnostic et les signes de rechute
sont cliniques ou biologiques. L’idée de cette theése se base sur des études multiples montrant
les difficultés de collaboration entre les médecins généralistes et les hématologues et a donc
pour objectif de recherche les attentes des hématologues envers la médecine générale.

La méthode choisie est donc une étude qualitative avec entretien semi-dirigé dans une
population comprenant les hématologues de la région Centre Val de Loire, par logiciel de visio-
conférence ou par téléphone avec enregistrement, et anonymisée.

Les résultats sont divisés entre ceux attendus sur la base des recommandations actuelles de
médecine générale, d’hématologies et les études en date et ceux non-attendus ressortis durant
les entretiens motivant des recherches supplémentaires.

L’ensemble permet de mettre en évidence des éléments pouvant nécessiter une adaptation
concernant la collaboration entre généraliste et hématologue, notamment la connaissance du
lymphome, la communication et I’accessibilité des soins.
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