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Prologue et objet

J'ai décidé d’entreprendre cette réflexion et ce travail aprés vingt ans d’installation en

Médecine Générale libérale.

Vingt ans au cours desquels j'ai fait des diagnostics, parfois difficile a faire ou difficile
a annoncer, prodigué mes soins le plus attentivement et consciencieusement que jai
pu, accompagné mes patients dans les difficiles histoires de leur vie, parfois. Mais
aussi vingt ans au contact d’'une population auprés de laquelle j'ai exercé un service
public, c’est en tout cas I'esprit dans lequel jai rempli cette mission implicite et réelle
gu’est la pratique de la Médecine Géneérale. C’est un service public en ce sens que
jai contribué a la permanence des soins, participé au service de la garde médicale
ambulatoire, fait en sorte de répondre au mieux de mes possibilités aux besoins

sanitaires de cette population au sein de laquelle je vis.

Ce sont aussi vingt ans pendant lesquels j'ai travaillé avec des confréres eux aussi
Médecins Généralistes a faire en sorte que cette Médecine Générale soit vraiment
utile, efficace et trouve sa meilleure place dans le systeme de Santé Francais avec,
et je dirais méme parfois malgré, ses spécificités, ses enjeux pas toujours
uniguement médicaux, ses blocages, mais toujours dans un seul objectif: la
meilleure Santé possible et le meilleur acces aux soins possible pour toute la
population, y compris les plus défavorisés. Sur ce dernier point, et malgré la mise en
place récente de la Couverture Médicale Universelle, on mesure le chemin gu'il reste

a parcourir pour que la Médecine ne soit plus un lieu d’inégalités sociales.

Ces vingt ans sont aussi des années de réflexion, de travail syndical, de combat
parfois épuisant pour des objectifs qui me paraissent évidents, égal acces aux soins,
partage des compétences au sein du systeme de distribution des soins, délimitation
des missions de chacun en fonction de ses compétences et de ses savoirs, sur des
objectifs de Santé fixés dans le cadre d’'une politique de Santé Publique au service

de la population, fruit de I'attention de nos dirigeants.
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Ce sont aussi vingt ans de progrés scientifiques, technologiques et médicaux qui ont
progressivement transformé les pratiques, le suivi des patients, les traitements, les
investigations a visée diagnostique et thérapeutique, mais dont on peut
malheureusement constaté qu’ils n’ont pas permis de réduire, aussi rapidement, les
inégalités sociales devant la maladie, I'accés aux soins et donc de renforcer la

« démocratie sanitaire ».

Le développement au cours de ces dix derniéres années de la Génétique et de la
Génomique, I'apparition du concept de « Médecine Prédictive » du fait de la mise au
point et de l'utilisation de tests génétiques me font poser la question de savoir si le
systéme de Santé et de distribution des soins, ainsi que la formation « Ethique » des
Médecins Généralistes et Spécialistes, sont adaptés a l'intrusion et a l'utilisation a
grande échelle d'outils aussi puissants et aptes a éviter les dérives que ces derniers

peuvent inévitablement générer.

Le questionnement éthique est donc multiple :

gue ce soit au niveau de I'égal accés aux soins, donc de la « démocratie
sanitaire » ;

gue ce soit dans l'utilisation de ces nouveaux outils et de la pratique de la
« médecine prédictive » dans la relation duelle médecin patient ;

gue ce soit enfin dans I'encadrement de l'utilisation de cette pratique nouvelle
qui va devenir de plus en plus importante au niveau de notre société, donc dans

notre capacité a ouvrir le débat public et citoyen sur ce theme.

Je vais m’efforcer d’aborder le plus completement possible ces questions éthiques

relatives aux pratiques médicales, ainsi que leurs implications, au cours de ce travalil.

| - INTRODUCTION

On peut ouvrir cette introduction par une approche, raccourcie, de I'histoire de la
médecine et de I'évolution de la prise en charge sanitaire des populations au cours
du temps. Je situe cette prise en charge en France et cette schématisation a pour

but de montrer les grandes étapes identifiables de la Médecine moderne.
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I semble que l'on puisse identifier 4 grandes périodes historiques dans le

développement de la Médecine moderne :

| -1 la médecine de classification : du début de I'ére industrielle jusqu’a l'ere

Pasteurienne

C'est une période du développement des connaissances anatomiques, puis
histologiques et physiologiques. C’est une période de classification des maladies,
des connaissances anatomiques, physiologiques, pathologiques. Cette période de
constitution des connaissances fait que la maladie devient objet de connaissance,
séparé de l'individu malade, et introduit donc une espéece d’autonomisation de la
maladie par rapport au malade.

L’intervention de I'état dans le systeme de soin est limitée, et est réduite a sa
responsabilité dans la formation des médecins (apres la révolution francaise). C'est
la période de la reconnaissance de la notion de secret médical, du libre choix du
médecin par le patient, liés a I'émergence d’'une conscience citoyenne et morale.
C’est aussi la période de développement de I'h6pital comme lieu d’exercice de la
médecine et de formation des médecins. L’hdpital en se médicalisant, en passant
sous la responsabilité effective des médecins, devient le lieu central de la pratique
médicale, tant au point de vue du diagnostic, que du soin, que du traitement, mais
aussi de la recherche médicale et de la pédagogie. L’hopital n’est plus un simple lieu
d ‘accueil des malades et des démunis, il devient le pivot de la médecine moderne.
A noter la particularité de la prise en charge du malade psychiatriqgue, ou aliéné,
dans laquelle la responsabilité du médecin est engagée en vue de leur mise sous
tutelle de I'état.

Un facteur important de changement du systeme médical est I'émergence du
syndicalisme médical et I'uniformisation de la formation des médecins en supprimant
les officiers de santé (1846) et en instituant un diplédme d’état (1892), et ceci autour

de la structuration de la Médecine dans I'hépital.
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| - 2 la médecine curative : avec 'avéenement de I'ere Pasteurienne et le

développement de la mutualisation des risques financiers d’abord par le

patronat puis par branches professionnelles

La structuration des connaissances médicales, le développement de l'infectiologie et
donc de l'hygiene font que la Médecine devient curative, efficace avec le
développement de traitements fondés sur une démarche scientifique et standardisée.
L’hopital renforce son statut de lieu d’'innovation technique et thérapeutique.

C’est la période des médecins de famille ; et c’est aussi le début de la dépendance
financiere des médecins vis a vis des caisses de secours (minier en particulier) en
vue de la détermination de I'aptitude au travail des ouvriers. Développement de la
meédecine a I'acte et mise en place d’une tarification des actes en vue de réguler le
marché ; mais aussi refus de constituer un Ordre des médecins (fin 19eme siecle).
Cette médecine curative a pour corollaire le développement des spécialités
médicales et une approche, scientifique, « segmentée » de l'individu en opposition
relative a I'approche globale défendue par les hospitaliers de cette époque. Mise en
place de [l'obligation de formation continue (arrété Mercier de 1936) et de
I'’émergence formelle de I'obligation de moyen sur la base du contrat entre médecin

et patient.

| - 3la médecine contemporaine : avec le développement de la sécurité

sociale et le développement de I'épidémiologie

Le développement de la sécurité sociale et sa généralisation dans la période
d’aprés-guerre va permettre de rendre solvable la démarche de soin et introduire une
forte dépendance des pratigues médicales envers les pouvoirs publics.

Nous entrons vraiment la dans la période moderne et contemporaine de la pratique
sanitaire et médicale. Création de I'ordre des médecins en 1945 et donc 'avénement
du contrdle de I'exercice médical et la mise en place du code de déontologie .

Trois événements majeurs marquent cette période :

1- les proces de Nuremberg sur les expériences scientifiques et médicales nazies,

qui va poser les bases éthiques de la pratique médicale moderne.
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la création de la sécurité sociale et par ce fait la « normalisation » de I'exercice
médical avec la transformation du médecin de famille traditionnel en médecin

prestataire de service.

le développement et méme I'explosion des connaissances scientifiques en
particulier médicales et par conséquent 'avenement d’'une meédecine réellement
efficace (diagnostic, chirurgie, thérapeutique) et en méme temps évaluable tant
médicalement que financierement. Ceci renforce le développement de

I'épidémiologie.

Dans le méme temps les lois Debré de 1958 créent le corps hospitalo-universitaire

(marquant de fait la réconciliation de I'hépital lieu de soin, de recherche, et de

l'université, lieu de formation). C’est la période de I'apogée du pouvoir médical, de la

« chosification » du patient devenu objet du travail, et de la recherche de la

médecine et des médecins :

- de la médecine du fait de I'organisation sanitaire dans son ensemble et de
la tarification des soins et de la maitrise comptable des dépenses de santé
- et des médecins du fait de la prééminence incontestable et du
développement hypertrophiqgue des spécialités médicales ; le médecin
généraliste et la médecine générale avec son approche globale ont de plus
en plus de mal a faire reconnaitre leur place dans le systeme de
distribution des soins. La médecine générale, dont on pouvait penser
gu’elle était la pratique centrale, ambulatoire, des soins, est de plus en plus
dominée par la médecine spécialisée qui I'oblige a se repenser et a se

redéfinir en fonction de ce nouvel environnement médical.

Cette définition n’est pas encore aboutie ni officialisée ou institutionnalisée et je vais

donc essayer d’en préciser le contour actuel, ce qui permettra de mieux concevoir la

suite de cet exposeé.



La place du médecin généraliste dans le conseil génétique en tant qu’acteur meédical

de soins primaires

Définition provisoire de la Médecine Générale

« le_médecin généraliste : un professionnel exercant en permanence un travail

de synthése, dans limmédiat et dans la durée, de tous les facteurs
somatiques, psychologiques et sociaux, concernant un patient rencontré dans
son cadre de vie, et répondant a une demande de prise en charge en mettant en
jeu sa responsabilité personnelle pour tenter dassurer le meilleur
traitement ».

Définition européenne établie dans les années 1970 par l'ensemble des sociétés
savantes de médecine générale dont les modalités d'organisation étaient a

I'époque particulierement différentes (cf. ex-pays de l'est).

En partant de cette définition déja ancienne mais qui reste parfaitement d’actualité,

on peut proposer le développement suivant.

C’est une discipline particuliere de la pratique médicale qui aborde le patient dans sa
globalité, contrairement si I'on peut dire, a la médecine de spécialité qui I'aborde au
travers d’'une pathologie d'organe, que ce soit en pratique ambulatoire ou
hospitaliere. Pour autant la médecine générale a une complémentarité nécessaire et
indispensable avec la médecine spécialisée mais il n'apparait pas toujours évident
qgue l'inverse soit vrai! La médecine générale est essentiellement ambulatoire
libérale dans notre pays. La médecine générale a pour mission, encore qu’elle ne
soit pas encore clairement définie et c’est probablement en relation directe avec la
difficulté de cet exercice, d’assurer les soins de premier recours, d’'assurer le suivi et
le conseil du patient et, d’assurer la synthese des données sanitaires du patient au
sein du dossier médical.

Elle se place aussi dans une approche « globale » du patient en tenant compte au
mieux de ses conditions de vie, d’environnement familial, social, professionnel,
d’habitat... et elle doit aborder la pathologie d’organe a partir d’'une plainte ordinaire,
pas forcément exprimée en tant que telle, pathologie d’organe (ex: «jai mal au
coeur » peut signifier tant de choses!). Le médecin généraliste doit déchiffrer le
langage du patient pour aborder sa pathologie. Il doit explorer cette pathologie en

-10 -
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tenant compte de la « faisabilité » des explorations et des traitements que vont
entrainer un diagnostic en fonction du contexte du patient.

On peut résumer cette approche du malade et de la maladie dans un concept
particulier défini en médecine générale comme le systeme OPE : « Organe Personne
Environnement » (Docteur Louis LEVY). On peut définir ce concept comme un
systéme complexe c’est a dire que chaque élément est définissable, analysable
individuellement, mais n’a de signification que li€, intrinséquement, a chacun des
autres éléments du systéme. (cf. Joél de ROSNAY «le Macroscope » vers une
vision globale Ed. du Seuil ; et Christian GODIN « La totalité » prologue Ed. PUF coll.
Champ Vallon)

De plus en plus la médecine générale devient une composante essentielle de la
Santé Publique au sens qu’elle est une pratigue médicale de la population, c’'est a
dire un exercice de la médecine au sein de la population sur son lieu de vie (familial,
professionnel, social...) dans un rapport particulier de chaque individu de cette
population avec un médecin vivant et exercant son activité sur le méme
emplacement géographique et dans le méme environnement que les patients qu'il
soigne. Ceci me parait étre une composante importante de la pratique de médecine
générale spécifiant cette pratique par rapport aux autres, par sa connaissance au
fond de la population gu’elle soigne. (ex: médecin de campagne, médecin de
quartier difficile, de quartier industriel ou de zone résidentielle...) et ceci sur
'ensemble complet du territoire national. C’est la seule pratique médicale qui soit
accessible de fait, en temps réel et facilement, a tous les habitants de ce pays.

C’est aussi une médecine de « continuité » en ce sens que le plus souvent le
médecin généraliste exerce son métier au sein d'une méme population pendant
plusieurs dizaines d’années (30 a 40 ans), continuité individuelle avec chaque
patient, continuité familiale avec les générations d’'une méme famille (jen suis, en 20
ans d’exercice, a la connaissance de 5 générations, dans certaines familles,
simultanées ou successives), continuité sociale par les relations institutionnelles
avec le milieu et I'environnement, et avec la population d’'une facon générale. Cette
continuité confere au médecin généraliste une connaissance unique et originale des
patients et de la population, connaissance la plupart du temps non formalisée, non

« exploitée » dans sa richesse épidémiologique et de Santé Publique. Cette

-11 -
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continuité et cette présence territoriale conférent a la médecine générale une place
particuliere dans le systéeme de santé et dans la Santé Publigue.

Le médecin généraliste et la médecine générale constituent des liens sociaux
reconnus, dont on a percu recemment le danger social qu’il y avait de les fragiliser et
de les méconnaitre dans cette dimension de service public implicite, cachée derriére
un statut « libéral ». médecine générale, service public, Santé Publique : il y a entre

ces trois concepts des liens essentiels.

Cette place particuliere de la médecine générale, le développement important des
techniques et des spécialités médicales et biologiques et le développement du
guestionnement éthique dans la société, en exergcant son contre-pouvoir législatif,
créent des tensions dans la pratique médicale ; il y a de fait une évolution des regles
déontologiques vers des pratiques éthiques (lois Veil 1975, lois Huriet-Sérusclat
1988, lois de bioéthique 1994...), traduisant le conflit entre I'augmentation des
certitudes, en terme de connaissance médicale, et I'application de ces certitudes
dans les pratiques en essayant de tendre vers le « risque 0 » en terme de diagnostic
en particulier. Cette période est marquée par deux jurisprudences déterminantes
dans I'exercice médical (en 97 et 98) portant sur I'information éclairée du patient, qui
font glisser I'obligation de moyen vers une obligation, de fait, de résultats. C’est déja
le cas en chirurgie plastique ; et on en arrive aujourd’hui a éditer une loi sur l'aléa

thérapeutique.

| — 4 la médecine dite prédictive : qui commence et se développe avec le

potentiel que représente la connaissance du génome

Certes nous n’en sommes qu’au décryptage de l'alphabet mais ne doutons pas que
dans les années a venir la connaissance du génome soit suffisante pour influer sur
les pratiques médicales. Nous avons déja a notre disposition des tests génétiques
utilisables, de facon exceptionnelle (risques connus de maladie transmissible,
Diagnostic Pré Implantatoire...) Mais aussi des tests phénotypiques qui permettent
de faire un diagnostic, ou une forte probabilité de diagnostic génétique. Ces tests
sont utilisés soit dans des situations a risque, soit de facon systématique et la se
pose le questionnement éthique : quel objectif ? quel intérét ? pour qui ?

-12 -
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Ce point mérite d’étre développé .

Prenons un exemple : dans le décret 95 579 du 28-05-1997 des lois sur la
bioéthiqgue de 1994, relatif au dépistage du risque de trisomie 21 que faut-il
conclure : qu’il faut faire un dépistage systématique de ce risque, qu'il faut
simplement le proposer aux femmes enceintes ? Dans les deux situations le médecin
prescripteur devrait se « couvrir » vis a vis de la loi du fait de sa responsabilité
médico-légale . Donc il faudrait se «protéger » par un formulaire de « consentement
de non-dépistage » de la part de la femme enceinte qui accepterait de fait, ainsi,
toute conséquence quant au fruit de sa grossesse, comme on lui fait signer son

consentement si elle accepte le dépistage.

Si I'on considére que c’est une démarche de dépistage systématique, on entre
clairement dans une démarche de type « eugénique », méme si lI'on ne peut

supposer que ce soit I'intention du Iégislateur.

On peut considérer que ce point de la loi concernant le dépistage de type
génétique introduit de fait une notion nouvelle : la notion de « Médecine Prédictive ».
Cette notion de « prédiction » est a différencier de la notion de « prévention ». Et que
fait-on de la « prédiction » quand on ne peut ni soigner ni corriger ni traiter ? Le plus
souvent on « élimine » le sujet « pathologique » atteint, en I'occurrence, de Trisomie
21. Et on verra dans une étude de suivi que c’est le cas puisque actuellement on
réduit de 80 % environ les naissances de Trisomiques 21 par le dépistage, méme si

par ailleurs il nait toujours autant de Trisomiques 21. On analysera ceci plus loin.

C’est a ce niveau de la discussion qu’intervient la réflexion éthique : doit-on
supprimer de facon systématique les trisomiques 21 ? Et a quel prix puisque la
pratique de I'amniocentése conduit & un nombre de fausses couches de fecetus a
priori normaux, ou en tout cas indemne de trisomie 21 ce qui ne présume pas de
'absence d’autres anomalies, équivalent a la moitié du nombre de trisomiques 21
éliminés, du simple fait de la technique (risque de fausse-couche aprés
amniocentése de l'ordre de 0,5 a 1 %). Et qu'adviendra-t-il plus tard des embryons
ou feetus atteints d’anomalies génétiques dont le diagnostic prédictif sera accessible
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par les tests mis a notre disposition s'’ils ne relevent pas d’'une « thérapie génique ou

génétique » ?

On peut aussi considérer que ce qui est difficlement acceptable sur le plan
individuel, tel que l'accueil d'un enfant gravement handicapé, I'est tout a fait sur le
plan collectif dans la société par des mesures d’accompagnement adaptées ; ou
pour le moins pose des problemes a la collectivité qu'il y a lieu de réfléchir. Et
corollairement , ce qui est acceptable sur le plan individuel, tel que la décision de ne
pas prolonger la grossesse d'un enfant gravement handicapé du fait des
conséquences prévisibles sur sa vie et la vie de sa famille, ne I'est pas sur le plan de

la collectivité et de la Société car ceci releverait d'une démarche « eugénique ».

Donc les médecins sont pris entre leur rapport particulier aux patients et leur
désir de les satisfaire et leurs missions de Santé Publique ; entre leur désir de
soulager leurs patients de leur souffrance actuelle ou a venir et leur réle d’effecteur
de la politique de santé, y compris dans une éventuelle démarche d’ « eugénisme »,
encore que cette notion mériterait d'étre clairement précisée. De plus le médecin a
des convictions et est animé de valeurs morales qui peuvent lui faire répugner cette
pratiqgue, de fait, de tri. Il y a donc en plus un conflit moral (cf. conférence DEA
Ethique 2002 de Monsieur Blondel, philosophe). Sans vouloir faire de raccourci on
peut faire la remarque suivante : la société n'a pas encore clos la réflexion sur
I'euthanasie qu’elle est confrontée a la réalité de la possibilité de I'eugénisme. Dans
ces deux cas les médecins sont les effecteurs de ces pratiques. Du fait de cet

engagement majeur, les missions confiées aux medecins doivent étre tres claires.

On peut voir par cet exemple apparemment simple que la pratigue ne l'est pas
forcément et la difficulté va s’accroitre du fait du développement des techniques et
des tests qui en découleront . Le devoir de formation (arrét Mercier 1936) et
d’'information éclairée du patient (jurisprudence de 97 et 98) ne peuvent pas aider a
répondre a ces difficultés, mais vont rendre encore plus exigeante la relation
médecin patient et encore plus responsabilisant la relation des médecins a la
Société. Le médecin libéral est relativement seul et isolé dans ces situations, en

comparaison des médecins hospitaliers qui fonctionnent beaucoup plus en équipe en
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s’appuyant éventuellement sur des équipes pluridisciplinaires dans le diagnostic
prénatal, sur des comités de concertation. De plus le médecin libéral et le médecin
hospitalier ne relevent pas des mémes juridictions. (cour de cassation pour les

libéraux et conseil d’état pour les hospitaliers)

On voit aussi que le classique « Conseil Génétique » pratiqué essentiellement en milieu
hospitalier dans les services de génétique est en train de sortir de ces services et de faire
partie des pratiques courantes ambulatoires ; le dépistage du risque de trisomie 21 me parait
faire partie de la pratique du conseil génétique, d’autant plus si I'on admet que ce genre de
tests est amené a se développer pour d’autres anomalies a I'avenir. Je vais donc poser une
définition un peu élargie du conseil génétique afin de rendre plus claire et compréhensible la

suite de cet exposé et l'interprétation des résultats de I'enquéte.

Définition du « conseil génétique »

Je m’appuie pour la définition sur le texte de la « Nouvelle encyclopédie de
bioéthique » Ed. De Boeck université (NEB) qui situe « le conseil génétique dans
'ensemble des activités qui caractérisent la génétigue médicale : diagnostic des
anomalies génétiques causant des malformations ou des maladies graves, souvent
incurables ou létales, le traitement et le soulagement de ces affections, de méme
que la prévention de la transmission des anomalies a la descendance. C'est un
moment spécifique de lintervention en génétique médicale, ou le professionnel
rencontre la personne, le couple ou les membres de la famille , pour les informer du
diagnostic génétique et des conséquences pour la santé des anomalies détectées, et
pour les conseiller, c’est a dire évaluer avec eux les choix pro créatifs qui s'offrent
une fois établie I'héritabilité de 'anomalie ».
Quatre facteurs ont été déterminants dans la constitution d’'un fondement scientifique
au conseil génétique :

- lattribution formelle de certaines anomalies a des génes défectueux

et leur transmissibilité par les lois Mendéliennes de I'hérédité.
- la découverte des maladies chromosomiques (1959).
- le développement de la biologie moléculaire et de la biochimie et le

développement des techniques de dépistage.
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- La mise au point des techniques de diagnostic prénatal qui
permettent d’établir le diagnostic d’anomalies génétiques sur la base

de données objectives.

Ce dernier point définit le diagnostic prénatal comme un élément constitutif du
conseil génétique ; le dépistage du risque de Trisomie 21 par le « triple test » et les
données échographiques prend une place importante dans le diagnostic prénatal du
fait de son accessibilité tant technique que dans les pratiques habituelles des
médecins par sa « standardisation ». En conséquence le dépistage du risque de
Trisomie 21 est un élément de pratique du conseil génétique qui a fait sortir, si I'on
peut dire, celui-ci des services de génétique clinique et le faire entrer de fait dans
TOUS les cabinets médicaux, et en particulier les cabinets de médecine générale.

Le conseil génétique traditionnel, celui couramment et encore habituellement
pratigué dans les services de génétigue a propos des « maladies génétiques »
relativement rares et peu accessibles a un dépistage de masse, reléeve d'une
pratigue multidisciplinaire ou interviennent les différents spécialistes impliqués dans
le suivi de la personne malade et de sa famille : généticien, pédiatre, neurologue,
rhumatologue, chirurgien, dermatologue... en fonction de la pathologie ou de
I'affection en cause. Cette multidisciplinarité est requise du fait de la complexité
« des compétences requises pour assurer un conseil génétigue responsable :
connaissance de la génétique humaine, de I'histoire naturelle des maladies, de la
dynamique socioculturelle de la dynamique du « counseling », de la maitrise des
techniques d’entrevue ( ndlr. :importance de la relation médecin patient). De plus en
plus le conseil génétique est une activité multidisciplinaire, un travail d’équipe »
(NEB).

En quoi le dépistage du risque de Trisomie 21 échapperait a cette
multidisciplinarité ? Ou plus exactement pourquoi le médecin généraliste prescrivant
ce test dans le cadre du suivi de femmes enceintes et donc interlocuteur privilégié de
sa patiente dans ce rapport au conseil génétiqgue est-il exclus de fait de cette
multidisciplinarité, en ne participant pas, quand il a lieu, au comité multidisciplinaire
de diagnostic prénatal ou est normalement discuté la situation diagnostique

particuliére induite par un résultat positif au triple test ?
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Il nest pas question ici de désigner des coupables ou des responsables mais de
réfléchir a des solutions nouvelles induites par des situations cliniques, biologiques
nouvelles induisant des situations diagnostiqgues nouvelles et donc des décisions
« thérapeutiques » nouvelles aux implications éthiques relativement inédites a cette
échelle.

Le médecin généraliste n’intervient qu’exceptionnellement pour ne pas dire jamais
dans ce conseil multidisciplinaire ; or il est celui qui est souvent le plus pres, le plus
souvent au contact de ce malade et de sa famille, ce qui entre parfaitement dans sas
prérogatives comme définies dans le paragraphe de définition de la médecine
générale. Il y a donc la un lien a constituer dont les médecins généralistes sont
conscients et demandeurs ; on développera ce point plus loin.

« Or ni I'acte d’'informer, ni celui de conseiller, (ndlr. : deux composantes essentielles
et constitutives du conseil génétique et qui lui conferent sa « dimension
scientifique »), ne recouvrent des réalités simples et ne sont décrites par des notions
univoques. Elles soulévent au contraire d'importants dilemmes éthiques et sociaux. »
(NEB)

Nous sommes la au cceur du probleme abordé par ce travail dans son approche par
le médecin généraliste, relativement isolé dans sa pratique, que ce soit du fait de da
position géographique territoriale, de son type de pratique habituellement
individuelle, ou de son manque de disponibilité de fait, liée a des horaires de travail
extrémement lourds. Dans ces horaires de travail, le temps de concertation avec
d’autres professionnels, le temps de coordination des pratiques et méme le temps de
formation, qui n'est pas uniquement la simple acquisition de connaissances
nouvelles mais aussi de pratiques et de comportements nouveaux, ne sont pas, ou
trés peu, prévus et intégrés en tant que composante essentielle de la pratique. Les
raisons ne sont pas l'objet de ce travail mais sont de I'ordre de la reconnaissance
financiere dont elles relevent, de I'organisation de la profession (garde et continuité
des soins), et pourquoi pas de la «valeur ajoutée » que pourrait apporter un
formation reconnue et évaluée.

Un dernier point de définition concerne I'objet méme du diagnostic prénatal dans le
conseil génétique : «le diagnostic prénatal constitue l'outil privilégié du consell
génétique, des gu'il est disponible pour une maladie donnée (c’est le cas du triple
test de la Trisomie 21). S'il favorise la procréation chez des parents qui auraient fait
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leur deuil de leur désir d’enfant, il souleve par contre des dilemmes majeurs,
notamment celui de la délimitation des motifs thérapeutigues des motifs de
convenance, et celui de lintervention volontaire de grossesse. Le conseiller en
géneétique est particulierement concerné par ces dilemmes, qui doivent étre résolus
dans une perspective de prudence » (NEB). Cette perspective reléve, selon moi,
pour I'essentiel du questionnement éthique.

Mon expérience de médecin de centre d’orthogénie pendant plus de 10 ans m'a
ameneé, en particulier avec l'allongement du délais de décision d’' IVG de 12 a 14
semaines d’aménorrhée, a une réflexion difficile qui m'a conduit a arréter cette
pratigue en 2001 du fait des interférences entre les dispositions de la loi Veil de
1975, de I'allongement de ce délai d'IVG entériné par la loi en novembre 2001 et les
lois de Bioéthique de 1994. Le développement de cette réflexion et ses
conséquences pourraient faire l'objet d’'un travail particulier tant les ambiguités
introduites par cet allongement légalisé, et le report sine die de la discussion des lois
de bioéthique de 1994, et qui devait avoir lieu en 1999, ont déstabilisé nombre de
professionnels de ce secteur d'activité particulier qu'est la pratique de I''VG et au

dela de l'orthogénie.

Pour clore ce long paragraphe de définition, je voudrais préciser le lien indissociable
que j'ai posé entre « le conseil génétique en pratique de médecine générale » et « la
place de la médecine générale dans le conseil génétiqgue ». Ceci n'est pas une
redondance et s’inscrit tres précisément dans la réflexion qui constitue ce mémoire.
En effet «le conseil génétique en pratigue de médecine générale » signifie la
pratique du conseil génétique dans I'exercice méme de la médecine générale par la
prescription de tests génétiques ou de tests de dépistage de risque de certaines
maladies, et I'information des patients de leur diagnostic, leur accompagnement et la
mise en ceuvre d'une filiere de soins pour traiter la pathologie mise en évidence.
C'est effectivement le cas dans le dépistage de la Trisomie 21 (on reviendra sur ceci
par la suite).

« La place de la médecine générale dans le conseil génétique » fait référence
clairement a la dimension collective, de Santé Publique et de coordination des soins

ou la médecine générale doit trouver, ou plutdt retrouver, sa place dont on verra
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que, dans le cadre particulier de la pratique du conseil génétique, dans sa dimension
multidisciplinaire, ce n’est pas le cas.

Le conseil génétique a une implication individuelle immédiate mais a aussi une
dimension collective dans la mesure ou tous les individus de la population doivent
avoir acces a tous les progrés médicaux et biologiques. Et c’est la que la médecine
générale, présente sur tout le territoire par I'installation de médecins généralistes
dans presque tous les villages, tous les quartiers y compris les plus défavorisés,
intervient et joue pleinement son role d'égal acces aux soins, y compris
théoriguement dans ce domaine particulier de la médecine génétique. C’est une

guestion de « démocratie sanitaire » ou de respect de fait du « principe d’équité ».

On peut voir par ce raccourci historique, que I'on est passé d’'une période sans
aucune obligation (au sens juridigue du terme) a une période de réparation de la
force de travail (notion économique et industrielle), puis a une période d’obligation de
moyens (arrété Mercier de 1936), renforcée par les jurisprudences de 97 et 98
obligeant le praticien a [lInformation éclairée du patient. On glisse ainsi
progressivement vers une obligation de résultat, ce qui sous-tendrait que la
médecine est une pratique scientifique pure. On peut penser que I'avenement d’'une

« médecine prédictive » renforcerait cette idée et donc cette évolution.

On peut également déduire de cette approche que I'on est en train d’'inverser
rapidement le cours et le processus de la décision médicale et du suivi des patients.
En effet du soin a la prévention par la mise en place progressive d’outils permettant
de profiter des avancées permises lors de chaque étape, on est probablement en
train de passer, dans les 10 a 15 ans a venir, de la prédiction ou plutdét de la
prévision, a la prévention ciblée sur le risque identifi€, puis au soin curatif précoce, a
un stade infra clinique. Ceci justifie et impose une réflexion profonde de la politique
de santé et des pratiques médicales, qui se dessine et des réles et responsabilités
de chaque professionnel, et en particulier du médecin généraliste médecin de

premier recours.
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Le questionnement éthique prend la toute sa signification et sa valeur :
gue ce soit au niveau de la relation duelle médecin patient,
gue ce soit dans la définition des objectifs de santé publique,
gue ce soit dans la définition de la politique de santé,

ou que ce soit dans les intéréts économiques en jeu.

Dans un contexte d’évolution rapide des connaissances dans le domaine des
sciences biomédicales et de leurs applications en particulier dans le domaine de la
génétique Humaine, il parait important que le corps professionnel des médecins ait
une réflexion non seulement individuelle, mais aussi collective afin d’identifier et de
mesurer les implications de ces applications sur l'individu, dans le cadre de la
relation médecin-patient, et a l'intérieur du groupe social auquel il appartient. Dans

le respect du contrat social. C’'est ce que I'on peut appeler la démarche Ethique.

Les questions d’éthique biomédicale sont au cceur des débats publics et les
décisions politiques doivent étre justifiées et expliquées, a fortiori lorsque I'enjeu est

celui de l'intégrité de l'individu, ou méme plutét de la Personne.

Les médecins et plus particulierement les médecins généralistes, du fait de
leur pratique de premier recours, de synthése et de continuité des soins, sont a la
croisé des biotechnologies médicales et des sciences humaines dans le cadre de la
loi et en particulier des lois sur la bioéthique aujourd’hui . lls ne peuvent ni ne doivent
échapper a ce débat sur la bioéthique qui a des répercussions directes sur leur
exercice professionnel et leur relation avec les patients et les malades (référence au
systeme Organe Personne Environnement, OPE, concept utilisé en Formation

Médicale Continue des médecins généralistes).

Les médecins sont non seulement des professionnels du soin mais aussi des
citoyens. lls exercent leur profession dans le cadre de missions de Santé Publique
fixées par les conférences nationales de Santé, les ministéres de tutelle, sur des
objectifs définis par des Références Médicales Opposables (RMO), des conférences
de consensus... Mais nombre de leurs décisions, qu’elles soient de diagnostic, de

traitement ou d’accompagnement ne sont pas aussi clairement précisées et relevent
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d’'une approche plus personnelle, en fonction de leur culture, de I'environnement et

font donc appel a une démarche Ethique implicite.

Il est indispensable que les professions médicales intégrent cette derniére
avancée de la pratigue professionnelle, 'avenement de la « Médecine Prédictive »
dans ses dimensions non seulement technologiques et scientifigues mais aussi

humaines, philosophiques, juridiques (en cours et a venir), et éthiques.

L'utilisation de tests génétiqgues dans le suivi de la grossesse et dans la
pratigue du diagnostic prénatal, suivi dans lequel les médecins généralistes sont tres
impliqués, parait un bon exemple, éventuellement modélisant, de toutes les

questions abordées.

Il - Problématigue

« place du conseil génétigue en médecine générale; réflexion sur les résultats d’'une

enquéte auprés des médecins généralistes sur la pratigue du conseil génétigue. »

La liaison entre deux événements, la mise en place de procédure de dépistage
systématique efficace (cf. résultat étude de dépistage T 21) d'une anomalie
chromosomique grave et l'intervention de la loi dans la relation médecin malade
entrainent une pression forte sur les praticiens. En effet I'existence de larrét
Perruche dans le domaine du diagnostic (qu'il soit préventif, précoce ou prédictif)
entraine un questionnement éthique sur le lien entre obligation de moyens et
obligation de résultat. La proposition de loi « Perruche » qui a suivi I'arrét ne change

rien a I'analyse des faits.

L’information de la parturiente sur I'utilisation du test de dépistage du risque accru de
T 21 est une obligation de moyen car elle est inscrite dans la loi ce qui en fait un
élément obligatoire de suivi de la patiente enceinte; mais n’est-il pas aussi en lui-
méme une obligation de résultat ? En effet I'utilisation du test n’a d’'intérét que dans
la mesure ou il déclenche le processus de dépistage de I'anomalie génétique

conduisant au diagnostic par 'amniocentése puis a l'interruption médicalisée de la
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grossesse (IMG). Se pose la une autre question éthique qui est I'élimination des
trisomiques 21, et donc qu’est-ce que le résultat : une grossesse qui se passe sans
probleme obstétrical ou une grossesse qui aboutit a la naissance d'un enfant

normal ?

L'évolution progressive dans le temps déléments cliniques, biologiques ou
d’'imagerie font, par les moyens mis en ceuvre (I'obligation de moyens) que le résultat
est de plus en plus prévisible ou méme quasi certain, confinant a une certaine
obligation de résultat.( cf. conférence DEA Ethique 2002 sur la « gestion du risque »
de Mr le Pr. Papiernick) Donc se pose un guestionnement sur un risque collectif
identifié qui glisse progressivement vers une action individuelle avec un dépistage

ciblé, centré sur l'individu.

Pour autant ces réflexions n'ont pas pour objet de remettre en cause le
dépistage de la Trisomie 21 mais d'essayer de poser des jalons, s'il en est encore
temps, pour le développement de l'usage des tests génétiques a visée diagnostic, en

dehors de tout recours actuel a une thérapeutique curatrice.

En effet si I'on y regarde de plus prés l'utilisation de ce « triple dépistage »
biologique n’est que la généralisation d’'une recherche de facteurs de risque qui
jusque vingt ans en arriere n’était que clinigue et probabiliste, appuyée
essentiellement sur 'age de la mere et les antécédents familiaux d’anomalies
chromosomiques des parents, et depuis 10 ans environ la détection d’anomalies
morphologiques a I'échographie. Cette recherche de risque clinique de trisomie 21
ne permettait d’avoir acces qu'a 10 % environ des cas de trisomie 21 par la pratique
de I'amniocentese systématique, alors que 90 % des naissances de trisomique 21
étaient le fait des femmes plus jeunes. Ceci est lié au risque relatif de naissance de

trisomie 21 en fonction de I'dge de la mere au moment de la grossesse.

NB : Rappel des chiffres de naissance de Trisomie 21 :
Total : 1 trisomie 21 pour 800 naissances
A 25 ans : 1 naissance de Trisomie 21sur 1500 naissances

A 40-45 ans : 1 naissance de Trisomie 21 sur 50 naissances.
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La possibilité qu’induit le triple dépistage biologique de risque accru de
trisomie 21 (15 SA) couplé avec la mise en évidence d’anomalies morphologiques a
I'échographie précoce (mesure de I'épaisseur de la clarté nucale a 12 SA), puis de
poser une indication d’amniocentese en vue de faire un diagnostic de trisomie 21 sur
le caryotype fcetal, n'est que la généralisation a toutes les femmes d’'un dépistage de
risque, par une sophistication plus grande des possibilités qu’offrent la médecine et
la biologie aujourd’hui. En soi on peut dire que cette possibilité accrue de dépistage
individuel est une mesure « d’équité sanitaire » en ce sens qu’elle permet a toutes
les femmes, et non seulement a celles agées de plus de 35 ans, ou reconnues par
des facteurs cliniques, d’accéder a la connaissance de leur risque de porter une

grossesse de trisomique 21.

Mais la généralisation de cette pratigue au cours du suivi de la grossesse,
fondée sur les recommandations des pouvoirs publics, et le caractere plus ou moins
incitatif de linformation des parturientes par leur médecin, fait que l'on tend
progressivement vers une pratigue collective d’élimination des trisomiques 21.

(notion de « nouveaux clercs »)

Ceci pose donc plusieurs questions d’ordre éthique :

- gu’est-ce qui justifie I'élimination des trisomiques 21 ?

- quelle est la signification du r6le des médecins dans cette politique
de dépistage?

- Quel est le seuil de tolérance qui fait qu'une telle anomalie est
acceptable dans la société ?

- Va-t-on en rester au dépistage de la trisomie 21 ou essayer de
développer le dépistage systématiques d'autres anomalies
chromosomiques et \ ou géniques (tel que le chromosome X fragile,
deuxiéme affection chromosomique génératrice de retard mental) ?
Et dans la probabilité positive de ce développement quelles
mesures d’accompagnement juridiques, sociales et |égales doit-on

mettre en place ?
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Le développement de techniques de repérage des cellules embryonnaires
circulantes dans le sang maternel (technigue d’ImmunoFluorescence In Vitro ou
IFIV) devrait permettre, dans un avenir certes encore probablement lointain, de
développer a un stade précoce de la grossesse un dépistage fiable des anomalies
géniques et chromosomiques et d’intensifier la sélection des foetus atteints. Le terme
de sélection est fort mais la réalité de ce qui se passe actuellement avec le
dépistage de la trisomie 21 doit nous faire poser le choix de l'utilisation du diagnostic

prénatal et éviter les circonvolutions de langage.

Cette longue introduction et le développement de cette problématique a pour
objet de poser la place qu’occupe, et que tendra de plus en plus a occuper, le
« conseil génétique » en pratiqgue ambulatoire, et plus particulierement de la
Médecine Générale et de facon corollaire la perception qu'ont les Médecins

Généralistes du conseil génétique.

Ceci est I'abord particulier que j'ai choisi pour étudier la notion de

conseil génétigue en médecine générale.

Il - Méthodologie

Il - 1 — Choix de la méthode

Il s’est fait par la réalisation d’un questionnaire auprés d’'un échantillon de médecins
généralistes. Ce guestionnaire a pour but d’observer et d’évaluer la perception de la
notion de conseil génétique (CG) en médecine générale et de situer la place du
médecin généraliste dans le conseil génétique. Initialement il ne devait porter que sur
la prescription et I'utilisation du dépistage de risque de Trisomie 21 dans le suivi de
femmes enceintes en médecine générale, mais jai su en cours de travail que des
étudiants en Médecine de Lyon faisaient leur thése de Médecine Générale sur ce
sujet de fagcon plus compléte en abordant le questionnement sur le versant médecin

et sur le versant femme. Cette thése devrait étre soutenue a lI'automne 2002. J'ai

-24 -



La place du médecin généraliste dans le conseil génétique en tant qu’acteur meédical

de soins primaires

donc décider d’ouvrir mon travail sur la perception du conseil génétique en médecine

générale et le rdle que peut tenir le médecin généraliste dans le conseil génétique.

Ce guestionnaire comprend des questions fermées (réponse « ouiou non »), la
possibilité de commentaires libres, et des questions a réponse ouverte et courte.

Sachant le peu de temps que les praticiens consacrent effectivement a ce type de
travail d’enquéte (principe de réalité !) jai rédigé un questionnaire relativement court,
précis et ne nécessitant pas plus de 10 minutes pour y répondre, afin qu’il puisse

étre renvoyé par retour de courrier.

Le questionnaire a été testé aupres des étudiants du DEA et de MG « senior » afin

d’évaluer sa compréhension et sa faisabilité.

Avant d’envoyer le questionnaire, un contact téléphonique personnel a été pris avec
une centaine de MG de I'lsére, mon département d’exercice, afin de leur demander
s’ils suivent des femmes enceintes et dans I'affirmative s’ils seraient d’accord pour
répondre a ce questionnaire, base de ce travail de recherche en Ethique des
pratigues de médecine générale.

Le questionnaire a été ensuite envoyé a 78 MG ayant donné leur accord verbal. Un
texte d'accompagnement (cf. annexes) était joint au questionnaire avec une

enveloppe timbrée & mon adresse pour la réponse .

Il - 2 — Themes évalués par le guestionnaire

Il comprend six parties qui permettent de situer :

- la perception du conseil génétigue par les médecins généralistes : 3

questions sur la compétence du médecin généraliste en matiére de
conseil génétique, sur le développement de la médecine prédictive
et les difficultés éventuelles a réaliser le dépistage de la T 21.

- la place du médecin généraliste dans le conseil génétique: 4

questions sur la connaissance des médecins généralistes en
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matiere de conseil génétique, et sa place dans la pratique
professionnelle.

- sa compétence en matiere de conseil génétique : 3 questions sur la

spécificité de l'apport du meédecin généraliste dans le consell
génétique dans le systéme de santé.

- ses attentes institutionnelles relatives au développement du conseil

génétique : questions ouvertes relatives aux attentes du médecin
généraliste sur le conseil génétique en matiere de formation, de
nomenclature et de rémunération, et de reconnaissance
institutionnelle.

- l'organisation du dossier en matiere de résultat génétique : 3

questions sur le dossier médical, relative a la loi de modernisation,
I'accés direct du patient et la protection des données sensibles.

- le rapport entre médecin généraliste et autres praticiens dans le

conseil génétique : 3 questions sur la place du médecin généraliste

dans le systéme de santé.

Il - 3 — Echantillon des médecins enquétés.

L’échantillon se compose exclusivement de médecins généralistes : la plus grande
partie, 70 sont des médecins généralistes de l'lsére, les 8 restant sur les 78
envoyées sont de la région parisienne.

Le choix des médecins de l'lsere est un choix personnel, de médecins généralistes
que je connais. De plus le choix de ces médecins s’est fait plutdét en zone rurale et
semi-rurale, du fait de leur activit¢ de suivi de femmes enceintes, alors que
relativement peu de médecins généralistes de ville le font. Les médecins de la région
parisienne ont été choisis du fait de leur appartenance a un réseau de suivi

gynécologique et obstétrical autour de la maternité de Bondy.

Il - 4 — Analyse du contenu.

Les questionnaires retournés ont presque tous été comptabilisés. Pas de date limite

de retour mais arrét « arbitraire » de la saisie au 15 Avril afin de me laisser le temps
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de travail d’interprétation puis de rédaction. En fait seuls 3 questionnaires sont

arrivés apres cette date, ne modifiant pas de facon significative les résultats.

Les résultats aux questions fermées ont été colligés en pourcentage de réponses

positives, négatives et « ne sait pas » par rapport au total de réponse. (cf. annexes)

Les réponses aux questions ouvertes, sous forme de commentaires, de phrases, de

simples mots isolés ou d’idées dominantes ont été intégralement retranscrites (cf.

annexes).

IV - RESULTATS

IV- 1 — Chiffres :

78 questionnaires envoyeés , 3 retours « sans adresse » soit un total
de : 75 arrivés chez les médecins.
47 questionnaires exploitables au 15 avril, date d’arrét de la saisie,
soit : 62,75 % de réponses. Parmi les questionnaires analysés, 2 se
sont avérés étre remplis par des gynécologues (groupe de la région
parisienne) et ont été sortis de I'analyse des résultats afin de ne pas
induire de biais supplémentaire.
28 non répondu soit :  37,3% de non-réponse.
Un «principe de séparation » apparait a la réponse a la
question 1-3: «dans le cadre du suivi de grossesse,
I'utilisation du test de dépistage du risque accru de la Trisomie
21 vous pose-t-il probleme ( de tous ordres: conscience,
annonce de résultat, décision...)

50 % des médecins ont répondu OUI

50% ont répondu NON.

Pour étre tout a fait précis sur 45 réponses au guestionnaire, 22

ont répondu OUI, 22 ont répondu NON et 1 « NSP » . Cette incertitude

sur une seule réponse m’a paru étre un doute a interpréter comme une

réponse positive et que j'assimile a OUI. Ce qui fait 23 réponses dans le

groupe défini comme le « groupe OUI » et 22 dans le « groupe NON ».
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IV- 2 — Résultats du questionnaire Discussion

Une question particuliere de ce questionnaire fait apparaitre un principe de division,
net, dans ce groupe et je suis obligé de tenir compte de ce principe de division pour
interpréter les résultats, ce qui semble justifier en soi ce travail de recherche.

A la question 1 — 3: «dans le cadre du suivi de grossesse, l'utilisation du test de
dépistage de la Trisomie 21 vous pose-t-il probleme ? ( de tous ordres : conscience,
résultat, décision...) » il apparait que la moitié des médecins enquétés répond OUI et
I'autre moiti€ NON. En reprenant I'analyse des réponses en fonction de ce principe
de division il se dessine des tendances différentes, voire divergentes, quant aux
pratiqgues professionnelles et dans la relation au patient, qui apparaissent d’autant
plus fortes quand on analyse les commentaires libres.

Le questionnaire n'a pas été construit en fonction de cette hypothése et c'est
probablement une critique qu’'on peut lui opposer. Néanmoins ces tendances
divergentes sont suffisamment fortes pour apparaitre « spontanément » aux décours
d’'un questionnement relativement banal sur un aspect particulier des pratiques

professionnelles.

Je vais donc développer dans ce chapitre, dans un premier temps, lI'analyse globale
des résultats du groupe enquété, et je reprendrai ensuite point par point les résultats
divergents et les tendances qui se font jour en essayant de les interpréter en fonction
des commentaires libres qui s’y rattachent.

L’'analyse des résultats ne suivra donc pas forcément I'ordre chronologique des
guestions posées ; en fait ceci n’a pas vraiment d'importance du fait qu’il n'y a pas de
lien de dépendance d'une question a la suivante, les six chapitres de questions
explorant des point particuliers de l'abord du conseil génétique en médecine

générale.

IV —-2-1-analyse des résultats totaux

Le tableau suivant est la synthése chiffrée des résultats au questionnaire. Il est

composé de trois partie :
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- une partie colligeant le résultat global de I'ensemble des 45 questionnaires

analysés.
- Une partie correspondant aux résultats des 22 médecins ayant répondu NON a la

question révélant le principe de division. (Q 1 — 3)
- Une partie correspondant aux résultats des 23 médecins ayant répondu OUI a la

guestion révélant le principe de division. (Q 1 — 3)
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Tableau récapitulatif des résultats apres application du « principe de division »

1- Perception du CG par les MG ?

Ooul NON NSP Ooul NON NSP Ooul NON NSP
L'utilisation du test T 21 vous OUl : 23 * NON : 22
_ . Total : 45
pose-t-il probleme ? 50% 50%
Le conseil génétique reléve-t-il
. 12 6 5 17 5 29 11 5
selon vous de la pratique de 0
o o 52% 26% 22% 77% 23% 64% 24% 11%
médecine générale ?
A votre avis, les tests
génétiques et la « médecine
prédictive » sont-ils amenés a 20 2 1 15 4 3 35 6 4
devoir se développer en 86% 9% 4% 68% 18% 14% 78% 13% 9%

pratique de médecine

générale ?

* en fait oui(23) = oui (22)+ NSP(1)
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2- Compétence du MG en CG ?

oul NON TOTAL
Avez-vous des notions de CG ? 8 15 0 11 10 1 19 25 1
35% 65% 50% 45% 5% 42% 56% 2%
Vous sentez-vous compétent
2 18 3 4 16 2 6 34 5
pour aborder le CG ?
9% 78% 13% 18% 70% 9% 13% 76% 11%
Pensez-vous que le CG releve
11 6 6 15 5 2 26 11 8
de la MG ?
48% 26% 26% 68% 23% 9% 58% 24% 18%
Actuellement le CG a-t-il une
place dans votre pratique ?
13 10 15 7 28 17
Sous quelle forme (cf. 0 0 0
56% 44% 68% 32% 62% 38%

commentaires) ?
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3- Apport du MG dans le CG par rapport aux spécialistes et généticiens ?

Ooul NON TOTAL
Dans le cadre de I'utilisation
des tests génétiques en
ambulatoire, le CG vous parait- 2 17 4 3 15 4 5 32 8
il relever d’'une pratique 9% 74% 17% 14% 68% 18% 11% 71 18%
autonome en MG?
Dans le cadre de I'utilisation
des tests génétiques en
ambulatoire, le CG vous parait- 22 1 14 3 5 36 3 6
il relever préférentiellement 96% 0 4% 64% 14% 23% 80% 7% 13%
d’une pratique en réseau ?
Le MG aura-t-il une place
centrale dans le CG dans les 11 6 6 11 3 8 22 9 14
10 ans a venir ? 48% 26% 26% 50% 14% 36% 49% 20% 31%
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4- Perception et organisation du dossier médical par rapport au dossier patient ?

oul NON NSP oul NON NSP Ooul NON NSP
Connaissez-vous la loi de 13 9 1 11 8 3 24 17 4
modernisation de la Santé| 56% 39% 4% 50% 36% 14% 53% 38% 9%
adoptée récemment au
parlement ?
Etes-vous prét conformément a 17 3 3 16 1 5 33 4 8
cette loi, & délivrer son dossier| 74% 13% 13% 73% 5% 23% 73% 9% 18%
au patient ?
Pensez-vous que votre dossier 12 5 6 8 4 10 20 9 16
meédical devra étre organisé de| 52% 22% 26% 36% 18% 45% 44% 20% 36%
fagcon a protéger les données
« sensibles », de type
information  génétique, du
patient ?
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5- Le MG est-il amené a prendre une place prépondérante dans le CG et le suivi sanitaire des patients ?

Ooul NON Total

Cette place est-elle compatible
avec l'organisation actuelle du 4 14 5 6 9 7 10 23 12
systéme de santé ? 17% 61% 22% 27% 41% 32% 22% 50% 27%
Cette place devrait-elle étre
o . 10 6 7 6 6 10 16 12 17
institutionnalisée ?

43% 26% 30% 27% 27% 45% 36% 27% 37%
Le rble et les compétences de
chaque acteur, MG, spécialiste 19 1 3 18 2 2 37 3 5
et généticien devra-t-il étre 83% 4% 13% 82% 9% 9% 82% 7% 11%
défini ?
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L'analyse globale des résultats fait ressortir des lignes de force assez nettes dans
'ensemble du groupe professionnel. Je vais les développer rapidement dans ce
paragraphe, et je développerai plus en détail les tendances divergentes dans le

paragraphe suivant.

IV_-2- 1—-1 Quelle est la perception du conseil génétigue par les

médecins généralistes ?

Une tendance forte apparait d’emblée dans le groupe professionnel enquété : les
tests génétiques et la pratique de «la médecine prédictive » sont amenés a se
développer en pratique de médecine générale pour 78% des meédecins interrogés. Et
corollaire de cette tendance le conseil Génétique releve, pour 64% des médecins
généralistes interrogés, de la pratique de médecine générale.

Mais a la question : I'utilisation du test de dépistage de le Trisomie 21 vous pose-t-il
des problemes, la moitié des médecins répond OUI et I'autre NON !

IV -2-1—-2 Quelle est la compétence du médecin généraliste en

conseil génétigue ?

La I'ensemble du groupe des médecins ne se reconnait pas vraiment compétent en
pratigue de conseil génétigue, 3 médecins sur 4, alors gq'un médecin sur deux
reconnait avoir des notions de conseil génétique. Mais on voit que le conseil
génétique fait partie de la pratique de médecine générale.

Je rappelle a ce stade de développement de la réflexion les définitions de
« médecine générale » et de «conseill génétique» posées au chapitre
« problématique ». Il est important d’avoir en téte cette réalité que la pratique de la
médecine se fait au plus prés des patients, que ceux-ci ont un rapport privilégié avec
leur médecin généraliste, leur médecin de famille, leur médecin traitant ; quel que
soit le nom qu’on lui donne, ce professionnel a une place particuliére dans I'approche
de la santé des patients.

En ceci ce groupe de questions apparait trés significatif, complété par le premier

groupe de questions sur la perception du conseil génétique en médecine générale :
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- Le conseil génétique est une pratique particuliere, spécialisée en ce sens qu’elle
fait appel a des données technigues compliquées, et qu’elle touche a I'essence
méme de la personne ;

- mais qui se développe, se « vulgarise » et le test de dépistage de la trisomie 21
en est un exemple patent de pratique courante chez tous les médecins
généralistes qui suivent des femmes enceintes.

- Les médecins généralistes appréhendent leurs limites dans ce domaine mais ont
conscience que l'utilisation des tests génétiques va prendre de l'importance dans

leur pratique (pour presque 9 médecins sur 10 dans le groupe OUI)

Il'y a donc déja la une prise de conscience a faire : les médecins généralistes en
exercice sont confrontés a une pratigue nouvelle, ayant des implications
particuliéres, éthiques, et ne sont pas complétement préts a I'assumer du fait de leur
manqgue de compétence. Ceci ne signifie pas gu'il faille transformer les médecins
généralistes en généticiens, mais qu’il faudra développer des programmes de
formation tant dans le domaine de la génétique que de ses implications éthiques.

IV — 2 -1 — 3 Apport du médecin généraliste dans le conseil

génétique par rapport aux spécialistes et aux généticiens ?

Ce groupe de question aborde en fait la place du MG dans les réseaux de soins ou
pourrait étre pratiqué le conseil génétiqgue. La grande majorité de I'ensemble des
médecins généralistes, 71 %, n'envisage pas cette pratique de facon « autonome »
mais en réseau, pour 80 % d’entre eux. On verra dans le chapitre suivant que cette
grande majorité cache des tendances assez sensiblement divergentes quand on
analyse les réponses en fonction du principe de division.

Mais si la grande majorité des médecins généralistes envisage ce travail de conseil
génétiqgue en réseau, une petite moitié seulement, 49 %, pense qu'ils seront au
centre de cette pratique dans les 10 ans a venir. Ceci montre la divergence qu’il y a
dans notre systeme de distribution des soins entre la théorie qui veut que I'on
pratique en réseaux de soins, en complémentarité de compétences, et la réalité qui
fait le constat que bien souvent le médecin généraliste est relativement marginalisé,

alors que son réle dans l'acces aux soins, dans le premier recours donc, dans le
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suivi et la synthese du dossier médical est essentiel (cf. la définition de la médecine
générale mais qui, encore une fois, ne correspond a rien d’officiel). Les autres
meédecins sont pour le moins septiques, 30 % ne savent pas, voir ne pensent pas du
tout pour 20 % d’entre eux, avoir une place centrale dans le conseil génétique.

Cette apparente contradiction est renforcée par l'analyse comparée des trois
premiers groupes de guestion ou I'on constate la réalité de la pratique de médecine
générale qui intégre le mieux qu’elle peut les pratiques nouvelles, mais qui a du mal

a faire reconnaitre sa compétence dans le systeme de distribution des soins.

IV—-2-1—4Le médecin généraliste est-il amené a prendre une place

prépondérante dans le conseil génétigue et le suivi sanitaire des

patients ?

Ce groupe de questions aborde en fait I'organisation du systeme de santé et la place
plus ou moins institutionnalisée de chaque groupe de professionnel dans le systeme.
Les réponses de I'ensemble du groupe sont relativement dispersées, traduisant a
mon avis un manque de lisibilité de I'organisation de systeme de santé, dans lequel
les missions respectives de chaque professionnel n'est pas clairement fixée. Il est
clair qu ‘apparait dans ces réponses la confusion sur le libre choix du médecin, le
libre acces au spécialiste, le rble et les missions de chacun, la responsabilisation, ou
plutbt la « déresponsabilisation » du patient libre de faire ce qu’il veut dans un
systéme completement ouvert.

Ainsi pour un médecin sur deux I'organisation actuelle du systeme de santé n’est pas
compatible avec une place prépondérante du médecin généraliste dans le suivi du
patient. Or les déclarations de la tutelle du systéme conventionnelle depuis quelques
années (ordonnances Juppé de 1997 en particulier) renforcent le réle du médecin
généraliste. Pour beaucoup ceci semble relever de la déclaration d’intention.

Est-ce que cette place devrait étre institutionnalisée ? La dispersion est la encore
évidente puisque 37 %, le plus gros groupe de réponses, ne savent pas, pour 36 %
qui pensent que oui.

Par contre ils pensent & une grande majorité , 82 %, que le role et les compétences
de chaque acteur médecin généraliste, spécialiste et généticien devrait étre défini.

Ceci correspond quand méme apparemment a un désir d’institutionnalisation ou pour
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le moins & une organisation plus claire du systéme de santé dans lequel chacun
prendrait clairement ses responsabilités, méme si ¢a ne passe pas par une
« institutionnalisation » et une définition trop rigide de chaque professions qui
constitue le systeme de distribution des soins.

On voit donc une ambivalence a l'intérieur du groupe de médecins enquétés ou
s’exprime le désir d’'un travail en réseau, dans la définition et le respect des
compétences de chacun, le désir d’en finir avec la « non-organisation » du systeme
pour ne pas dire la relative anarchie qui y regne, mais sans pour autant fixer des
regles de fonctionnement trop rigides.

Il est & noter que ce groupe de questions n’a fait I'objet d’aucun commentaire libre de
la part des médecins enquétés. Mais on trouve ces commentaires dans un autre
chapitre (groupe de questions 6 qui sera traité avec les commentaires dans le
prochain paragraphe) consacré aux attentes des médecins généralistes (attentes de

formation , de rémunération et de reconnaissance institutionnelle).

IV-2-1—-5Comment le médecin généraliste percoit et organise le

dossier médical par rapport au dossier patient ?

Ce groupe de questions est centré sur la récente loi de modernisation et I'accés du
patient a son dossier médical. 53 % connaissent cette loi, ce qui signifie que 47 % ne
la connaissent pas, méme si 9 % disent ne pas savoir! Mais cette partition est
encore assez significative de la réalité de la situation sur le terrain : les décrets
d’application ne sont pas sortis, et on ne sait pas encore dans quelles conditions ou
devra remettre son dossier au patient qui le réclame, quel dossier, tout ou partie de
celui-ci... Mais méme si la moitié des médecins dit ne pas connaitre cette loi, 73 %
sont préts a s’y conformer ce qui traduit, outre le fait que les médecins sont assez
|égalistes, que cette démarche de partage du dossier est assez naturelle et ne pose
pas de probleme majeur.

Par contre pour ce qui est de la protection des données sensibles de type génétique,
on retrouve une dispersion des réponses traduisant la encore, a mon avis le manque
de prise de conscience, et le manque de questionnement éthique quant a certaines

données médicales et biologiques de la part des médecins généralistes : 44 %

-38 -



La place du médecin généraliste dans le conseil génétique en tant qu’acteur meédical
de soins primaires
seulement, aie-je tendance a dire, pensent qu’il faudra protéger ces données, 36 %

ne savent pas.

IV—-2-2—-Complément d’analyse aprés application du principe de

division.

Ce chapitre constitue a mes yeux la partie la plus intéressante de ce travail car
révélatrice de fortes tendances a l'intérieur du groupe professionnel.

Les questions de cette enquéte portaient en fait sur deux versants de la pratique : un
versant plus institutionnel, la place du médecin généraliste dans le systeme de santé,
dans leur rapport avec les autres professionnels ; un versant plus personnel lié a la

pratique professionnelle et les relations avec leurs patients.

Tableaux aprés application du principe de séparation

IV — 2 -2 - 1- Quelle la perception du Conseil Génétique par les

Médecins Généralistes ?

Groupe « OUl » :

Oui Non Ne sait pas
Le conseil génétique releve-t-il selon vous de 12 6 5
la pratigue de médecine générale ? 52% 26% 22%
A votre avis, les tests génétiques et la
« médecine prédictive » sont-ils amenés a 20 2 1
devoir se développer en pratique de 86% 9% 4%
médecine générale ?
Dans le cadre du suivi de grossesse, I'utilisatio
de dépistage de trisomie 21 vous pose-t-il prol 22
(de tous ordres : conscience, résultat, décision !
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Groupe « NON » :

Oui Non Ne sait pas
Le conseil génétique reléve-t-il selon vous de |17 5
la pratique de médecine générale ? 77% 23% 0
A votre avis, les tests génétiques et la
« médecine prédictive » sont-ils ameneés a 15 4 3
devoir se développer en pratique de 68% 18% 14%

médecine générale ?

Dans le cadre du suivi de grossesse, l'utilisatio

de dépistage de trisomie 21 vous pose-t-il prol 22

(de tous ordres : conscience, résultat, décision

Dans le groupe OUI, un médecin sur deux pense clairement que le conseil génétique
releve de la médecine générale, alors que dans le groupe NON ce sont trois
médecins sur quatre qui le pensent. On peut déja déduire de cette différence, un
positionnement différent des 2 groupes de médecins quant a leur compétence, leur
réle ou I'image qu’ils en ont en face du patient.

Il est également assez frappant de constater qu'il n’y a pas de médecins qui « ne
savent pas » si le conseil génétigue releve de la médecine générale dans le groupe
NON, alors qu’il y en a 22 % qui « ne savent pas » dans le groupe OUI ce qui traduit
un doute dans ce groupe. On verra que ce doute est souvent rencontré sans ce
groupe traduisant a mon avis un questionnement quant aux pratiques
professionnelles et a la relation au patient, beaucoup moins présent dans le groupe
NON.

Paradoxalement c’est dans le groupe OUI que le développement de la « médecine
prédictive » en médecine générale parait le plus probable, ce qui a priori ne
manguera pas de poser des problemes en terme de formation, d’adaptation des

meédecins a ces nouvelles pratiques.
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Commentaires rattachés a ce groupe de questions

Groupe « OUIl » :

L'intervention du médecin généraliste en matiére de conseil génétique se
résume en fait dans la plus grande partie des cas a l'utilisation du test de dépistage
de risque accru de T21 au cours de la surveillance de la grossesse. Du fait du suivi
conjoint des grossesses par le médecin généraliste et par le gynécologue
obstétricien au cours du suivi de grossesse, le médecin généraliste se sent assez

rapidement exclus du dispositif de décision si un probléme apparait :

« toute découverte d’anomalie fait diriger les patientes vers des

consultations spécialisées ».

« on voit des patientes dont le dépistage est prescrit par 'obstétricien,
elle viennent demandeur un avis pour des valeurs anormales. Que leur proposer
alors que la décision finale sera de toute facon réglée par I'obstétricien et non par le
Médecin Généraliste. »

Alors que pour la grande majorité des médecins généralistes il apparait
évident que les tests génétiques et la « médecine prédictive » vont se développer, et
avec des implications en pratigue de médecine générale, il y a relativement peu de
commentaires sur ce point. lls se résument a la non connaissance de ces tests du
fait du manque d’information sur ceux-ci, et que le conseil génétique reste un « sujet

pointu » qu'il est difficile d’aborder.

Il y a ensuite un ensemble de commentaires sur la crainte d’'une

« volonté eugénique indiscutable »

« d’un risque de dérive vers la sélection génétique ».

Ce questionnement éthique sur la pratiqgue d'un test dont I'aboutissement est le plus

souvent une Interruption Médicale de Grossesse, pose probleme a un certain
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nombre de meédecins généralistes pris entre une obligation médico-légale

d’'information éclairée, la réalité du peu de disponibilité du praticien et I'importance du

message deélivre :

« la prise de conscience des répercussions immédiates, et dans un second
temps sociales, n'est jamais évidente et nécessite un temps d’explication, de
réflexion peu compatible avec les exigences des Médecin Généraliste et les délais

du test ».

« je n'utilise le test de dépistage du risque accru de T21 que s'il y a demande,
ou chez des femmes de 38 ans et plus, en expliquant que le diagnostic positif est
relativement tardif, qu’il n’y a pas de traitement curatif et que I'on ne peut proposer

gu’une Interruption Médicale de Grossesse »

Ce dernier commentaire montre la difficulté pour le médecin a proposer, et
non pas attendre que la patiente lui en parle, le test car il n’y a pas d’issue autre que

I'Interruption Médicale de Grossesse, qu'il n'y a pas de traitement.

Ce type de remarque fait poser le probleme, récurent au cours des réponses
commentées a ce questionnaire, de la place, du réle, des moyens mis a la
disposition du médecin généraliste pour faire un travail de suivi, d’accompagnement,
d’explication dans des situations difficiles, peu compatible avec le mode de
rémunération et la surcharge de travail. Il pose aussi le probléme de la connaissance

de la loi et de la responsabilité « médico-légale » des médecins.

Les préoccupations sont surtout centrées autour de I'angoisse de la patiente
et du couple, générée par la réalisation d’'un test pas forcément trés bien compris. Un
important travail d’explication est nécessaire afin de montrer que ce test est un test
de dépistage de risque accru de Trisomie 21, donc un test statistique d’orientation et
non un test diagnostic direct. Présenter le test, le prescrire entraine le fait de
I'expliquer, d’en expliquer les résultats et d’assumer avec le couple qu’il n'y a pas de
certitude absolue, gu’il reste toujours un risque ; cette situation parait tres anxiogene

pour les futurs parents d’'aprés certains médecins généralistes :
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« la médicalisation abusive de la grossesse par des tests de dépistage,

augmente beaucoup l'angoisse de la maman. Accepter le test = accepter les

conséquences de la gestion du résultat ».

« 'anxiété générée par ce dépistage m’'apparait importante et il m’'est

difficile parfois de rassurer les patientes (manque de connaissance notamment) ».

« gestion de l'angoisse des futurs parents a I'annonce de I'existence

d’un test qui ne peut que signaler un exces de risque ».

On voit donc au travers de toutes ces remarques que si l'obligation
d’'information éclairée est respectée par les meédecin généraliste, il s’ensuit une
gestion délicate de I'angoisse des patientes qui ne peut que s'accentuer par une
médicalisation croissante du suivi de grossesse.

A ce sujet je peux ici faire part d’'une remarque d’'une jeune patiente que je suis pour
sa premiére grossesse au cours de laquelle I'échographie de 12 SA a révélé une
clarté nucale particulierement importante. La discussion et 'accompagnement de
cette jeune femme qui désirait cette grossesse est particulierement difficile car elle
attend une réponse claire sur la normalité ou non de cet enfant a venir. Je ne peux
que lui expliquer le déroulement des examens a venir, la procédure du diagnostic
prénatal, qu’étre a son écoute et qu’étre présent et disponible, mais je ne peux pas la
rassurer ; et on touche la a notre vraie limite, a notre impuissance.

Ceci est d’autant plus difficile que cette jeune femme, heureuse d’étre enceinte,
venant d’'un milieu religieux pratiquant, a fini par me dire : « avec mon ami on ne se
donne pas l'autorisation d’aimer encore cet enfant car si les examens montrent une
anomalie grave, on ne sent pas le courage de le garder » . Cette jeune femme est
éducatrice spécialisée et est confrontée tous les jours a la réalité du handicap. Il est
certain que quelque soit Iissue de cette grossesse qui est en cours au moment ou
jécris ce texte, cette situation laissera des traces douloureuses.

Ce commentaire rejoint une expression citée dans un article de Priscillia Alderson
sociologue anglaise, qui parle de « grossesse temporaire », signifiant, par cette
médicalisation & la recherche d’anomalie, que la mére ne peut pas arriver a s’investir
affectivement pleinement dans sa grossesse. Quelles en seront les conséquences

sur le développement psychologique des meres et des enfants ?
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Un essai de réponse a cette angoisse est apportée par la réalisation d’'un test

plus précoce de type protocole PPAP-A cité par peu de médecins généralistes, ou

d’autres protocoles, qui éviterait au moins la réalisation d’'une Interruption Médicale

de Grossesse tardive, comme en parle un médecin généraliste :

« je souhaiterais un test précoce, fiable (a 90%), qui n’entrainerait pas

une IMG au 5°™ mois, avec dans mon expérience, un syndrome dépressif sévére

dans les suites ».

Il est donc fait part de I'angoisse des patientes et des couples mais aussi de la
difficulté a parler des résultats qui laissent planer une incertitude si le test est
statistiquement peu a risque, mais surtout s’il faut gérer un résultat statistiquement a
risque :

« c'est une réponse statistique qui est donnée a la patiente »

« annonce du résultat si positif »

« par 'annonce du résultat »

Groupe « NON »

Les commentaires ne parlent pas du tout de I'angoisse de la patiente, ni de

difficultés particuliéres dans la prescription car c’est un travail d'information claire :

« si la finalité du test est bien expliquée a la patiente et éventuellement
le futur pére, si la valeur intrinséque du test est exposé avec clarté, il n'y a pas de
probleme »

« si le travail d’'information est fait ‘test facultatif’ avec faux positifs et
faux négatifs (les risques de l'amniocentése...) c’est le couple qui décide en

connaissance de causes, apres discussion sur I'aspect éthique ».

Un commentaire fait état de la différence a faire entre test de dépistage de la
T21 et tests génétiques :
« eviter de mélanger tests génétiques et dépistage de la trisomie 21 , a

la 12°™ semaine qui se fait par échographie et dosage des marqueurs »
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Mais ces notions de tests génétigues, de conseil génétique restent

relativement floues :

« le conseil génétique peut relever de la médecine générale, mais les
tests de médecine prédictive devraient rester du domaine du spécialiste, car ils

peuvent déboucher sur des situations complexes, difficiles a gérer par nous ».

« la premiere étape du conseil génétique releve de la pratique du
médecin généraliste qui propose le dépistage (premiére ligne) puis qui assiste la

patiente (role de plaque tournante) ».

On constate dans ce premier groupe de questions une approche radicalement
différente des deux groupes de Médecin Généraliste centrée sur la relation médecin
patient pour le groupe « OUI » et sur la connaissance essentiellement pour le groupe
« NON » ; pas un seul commentaire de ce groupe ne fait état de référence éthique,
ou de lI'angoisse de la patiente ou du couple. L'importance respective du nombre de
commentaires est également trés significative : 23 commentaires dans le groupe
« OUI » soit en moyenne un commentaire par MG alors gu’il n’y en a « que » 5 dans
le groupe « NON ».

Ceci met en évidence les tendances nettes et parfois franchement divergentes aux
quelles je faisais allusion dans l'introduction de ce chapitre et qui fait que je ne peux
pas faire une analyse globale mais qu’il est important et significatif de scinder les
groupes. La tendance, et évidemment ce n’est gu'une tendance car le questionnaire
ne permet pas de tirer des conclusions plus fortes et « définitives », est la distinction
qui s’établit entre les médecins impliqués fortement dans leur relation au patient,
pour lesquels la pratique est clairement centrée autour et pour le patient, et ceux
pour lesquels la pratique est centrale, s’applique au patient. Pour caricaturale que
puisse étre la remarque que je vais faire, elle a quand méme un fond de vérité : pour
une partie des médecins, le patient est clairement au centre du systeme de santé,
alors que pour une autre partie c'est le médecin qui est au centre du centre
systéme ; le médecin en tant que tenant d'un savoir, d'une connaissance, de
méthodes... qui se suffiraient a eux-mémes et s’'appliqueraient sans discussion

superflue.
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IV-2 -2 -2-0Quelle la compétence du Médecin Généraliste en Conseil

Génétigue ?

Groupe « OUIl » :

Oui Non Ne sait pas
Avez-vous des notions de Conselil 8 15
Génétique ?

35% 65%
Vous sentez-vous compétent pour aborder le 5 18 3
Conseil Génétique ?

9% 78% 13%
Pensez-vous que le Conseil Génétique reléve 1 5 5
de la Médecin Générale ?

48% 26% 26%
Actuellement le Conseil Génétique a-t-il une
place dans votre pratigue ? Sous quelle 13 10
forme (cf. commentaires) ? 56% 44%

Groupe « NON» :

Oui Non Ne sait pas

Avez-vous des notions de Conselil
_ 11 10 1

Génétique ?

50% 45% 5%
Vous sentez-vous compétent pour aborder le 4 16 )
Conseil Génétique ?

18% 72% 9%
Pensez-vous que le Conseil Génétique reléve 15 . .
de la Médecin Générale ?

68% 23% 9%
Actuellement le Conseil Génétique a-t-il une 15 .
place dans votre pratique ? Sous quelle 0

68% 32%

forme (cf. commentaires) ?
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On voit se confirmer la partition des groupes de médecins dans le registre de la
compétence, notion subjective de ressenti comme compétent, et méme si I'écart
n'est pas tres important, une majorit¢é de meédecins du groupe NON dit avoir des
notions de conseil génétique, alors gu’'une majorité dit ne pas en avoir dans le
groupe OUI. Apparait le constat qu’avoir des notions de conseil génétique n’est pas
confondu avec le fait d’étre compétent dans le domaine du conseil génétique et ce
de facon tout a fait superposable dans les deux groupes a une grande majorité des
réponses (environ deux sur trois).

Il est notable de remarquer qu’aprés avoir abordé les notions de connaissance, puis
de compétence dans le domaine du conseil génétique, dans cet ensemble de
questions, la question répétée, volontairement (puisque déja posée dans le premier
ensemble de questions) de savoir si le conseil génétique releve de la médecine
générale montre une méme proportion ou presque de réponses positives dans le
groupe OUI, alors que cette proportion est plus atténuée dans le groupe NON. Ceci
peut traduire une remise en question de la confiance en soi en regard d’éléments
objectifs d’évaluation.

Le conseil génétique a une place dans la pratique de médecine générale pour les
deux groupes alors méme que les connaissances et les compétences sont loin d’étre
trés majoritairement évidentes dans les deux groupes. Ceci est I'expression d’'une
particularité de la médecine générale et du systéme de santé francais, traduisant
l'insuffisance de définition du réle et des missions des professionnels et donc des
moyens de formation mis a leur disposition pour y répondre (temps de formation pris
sur le temps de travail, financement de cette formation, incitation a la formation,

évaluation...) On reviendra sur ce point dans la discussion.

Commentaires rattachés a ce groupe de question

Groupe « OUI »

Pour ce qui est de la premiere question portant sur les notions de conseil génétique,

il semble que les réponses soient en relation directe avec la pratique du médecin : il

suit, ou non, des patients ou des familles porteuses d’anomalie génétique et il est
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impliqué dans le suivi, le conseil, 'accompagnement, les explications a donner suite

a la consultation du spécialiste ou du généticien :

« de facon usuelle pour les maladies héréditairement transmise »

« hémochromatose familiale révélant chez un patient de 40 ans en
parfaite santé, qu’il est porteur de genes augmentant son risque d’étre atteint de la

maladie (son peére est en train de mourir d’une cirrhose) »

« explication des differentes pathologies dont sont porteurs les

patients »

« une patiente et ses sceurs font partie d'une famille a risque de cancer
du sein, participe a une étude génétique ; elle n’a pas pris connaissance du résultat

de son dépistage et ne souhaite pas le faire a ce jour ».

Ces quelques exemples sont probablement les seules expériences qu’ont ces
médecins généralistes d’'un suivi autour du conseil génétique ou de la réalité
génétique de leurs patients ; mais ceci montre quand méme la nécessité que le
médecin généraliste ait des notions de conseil génétique car c’est souvent lui qui suit
les patients au quotidien non seulement pour les problemes liés a leur diagnostic
génétique mais aussi pour tout le reste. Souvent il est en plus le médecin de la
famille du patient atteint, et surtout dans les campagnes, impliquant un respect du
secret médical du a chaque patient :

« jai plusieurs patients atteints de maladie génétique et les parents
abordent le sujet par rapport au risque familial, pour d’autres enfants de la famille
toute proche (neveux...) et dans le cadre de familles recomposées. lls viennent

surtout pour une re-formulation du probleme aprés avis du généticien ».

De nombreux commentaires font état de la pratique de Conseil Génétique au
travers de la prescription du test de dépistage de T21 dans le suivi des grossesses.
Je ne développerai pas plus ce paragraphe, déja largement abordé dans le premier

groupe de questions.
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Enfin de nombreux commentaires portent sur le Conseil Génétique ou son
abord au cours de situations particulieres : le certificat prénuptial, le désir de
grossesse chez des femmes se sachant porteur, ou leur conjoint d’'une anomalie
géneétique :
« exceptionnellement lorsqu’il y a des antécédents familiaux. On en

parle : a 'occasion d’un certificat prénuptial ».

« orientation des patients présentant des anomalies génétiques et

désirant une grossesse ».

On voit donc que le Conseil Génétique intervient sous diverses formes dans la
pratigue de Meédecin Généraliste : en fonction de situations particulieres ou le
Médecin Généraliste s'implique, dans la pratique d’'un test courant dans le suivi de
grossesse, ou de facon orienté de facon systématique comme le certificat prénuptial.
Et pour autant, dans leur grande majorité les Médecin Généraliste de ce groupe ne
se sentent pas compétents dans le Conseil Génétique, méme s'ils pensent que le
Conseil Génétique releve de la Médecine Générale (I'évidence de la pratique de
Médecine Généraliste le montre). Ceci fait référence de fait aux définitions posées

dans le chapitre « problématique ».

Groupe « NON »

Les commentaires de ce groupe sont constitués essentiellement de réalisation
de dépistage de la T21 (11 commentaires sur 24). Les autres commentaires
concernent des situations cliniques « a risque » telles que des antécédents de

grossesse pathologique :

« dépistage échographique et sanguin de la T21 uniquement »

« éventuellement dans le dépistage de la T21, d'individualisation de
situations a risque (avortements répétés, antécédents familiaux); de nouveaux

champs apparaissent comme les situations d’hyper coagulabilité, de diabeéte, les

maladies cardio-vasculaires, les cancers coliques ».
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Pour ce qui est de l'abord des pathologies génétiques découvertes ou

connues, le réle des médecins généralistes de ce groupe semble se résumer a faire

le relais vers le spécialiste ou le généticien mais sans commentaire positif relatif au

suivi, a la prise en charge des patients :

« les notions que jai me permettent de rester modeste sur mes
capacités et d'orienter en connaissance de cause vers un spécialiste généticien
clinigue ayant connaissances génétiques et savoir-faire psychologique de préférence
dans le cadre d'une consultation pluridisciplinaire (médecin — psychologue -

assistante sociale) ».

«le role du Meédecin Généraliste est de dépister une éventuelle
anomalie pouvant étre d’origine génétique afin d'orienter les patients vers un

diagnostic de certitude par un conseil génétique spécifique ».

« lors d'anomalies détectées au cours d'échographie, assistance

parents, rble relais / spécialiste ».

« actuellement le Conseil Génétique est bien réduit : interrogatoire sur
les antécédents familiaux, dépistage de la T21, orientation vers un conseil génétique

lors des visites prénuptiales ».

Un dernier point ressort dans plusieurs commentaires: nécessité de

formation.

Il est encore assez remarquable de constater que les commentaires des deux
groupes sur ce chapitre different sensiblement avec un engagement vis a vis du
patient radicalement différent ou en tout cas une facon d’en parler et de I'exprimer
qui confirme les tendances divergentes des médecins généralistes dans leur
approche clinigue. Ceci est cohérent avec I'approche de la compétence exprimée

dans le paragraphe précédent.
A noter qu'il y a dans les deux groupes exactement le méme nombre de

commentaires, 24, soit environ un commentaire en moyenne par Médecin

Généraliste, mais que dans le groupe « OUIl » ceux-ci sont plus variés et plus
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centrés sur le patient, alors que dans le groupe NON ils sont essentiellement en

relation avec leur pratique du dépistage de la trisomie 21.

IV —-2-2-3-0Qu’apporte le médecin généraliste aux patients dans le

domaine du conseil génétigue par rapport aux spécialistes et aux

généticiens ?

Groupe « OUl » :

Oui Non Ne sait pas
Dans le cadre de [lutilisation des tests
génetiques en ambulatoire, le Consell 2 17 4
Génétique vous parait-il relever dune 9% 74% 17%
pratigue autonome en Médecine Générale?
Dans le cadre de [lutilisation des tests
génétigues en ambulatoire, le Consell 22 1
Geénétique vous parait-il relever 96% 0 4%
préférentiellement d’'une pratique en réseau ?
Le Médecin Généraliste aura-t-il une place 11 6 6
centrale dans le CG dans les 10 ans a venir ? 48% 26% 26%
Groupe « NON » :
Oui Non Ne sait pas
Dans le cadre de [lutilisation des tests
génétiques en ambulatoire, le Consell 3 15 4
Génétique vous parait-il relever d’'une 14 68% 18
pratigue autonome en Médecine Générale?
Dans le cadre de [lutilisation des tests
génétiques en ambulatoire, le Consell 14 3 5
Génétique vous parait-il relever 64% 14% 23%
préférentiellement d’'une pratique en réseau ?
Le Médecin Généraliste aura-t-il une place
centrale dans le Conseil Génétique dans les t 3 8
50% 14% 36%

10 ans a venir ?
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Cet ensemble de questions aborde de fait la complémentarité des compétences
entre médecins généralistes, spécialistes et généticiens dans le domaine du consell
géneétique. Alors qu’une majorité significative des deux groupes rejette l'idée que le
conseil génétigue puisse se pratiquer seul dans le cadre de la médecine générale,
de facon autonome, le principe de la pratigue en réseau est reconnue comme
évidente pour une grande majorité dans les deux groupes. Il faut néanmoins noter
que cette notion I'est & 98% du groupe OUI, elle ne I'est qu'a 64% pour le groupe
NON. L’évidence de la complémentarité des pratiques et des compétences n’est
donc pas aussi importante et patente pour tous les médecins. On peut déja
pressentir que le centrage des préoccupations autour du patient ou de la pratique est

déterminante.

Commentaires rattachés a ce groupe de questions.

Groupe « OUI »

Les commentaires sont la encore a plusieurs niveaux. Est réaffirmé le réle
central du Médecin Généraliste dans la prise en charge du patient, le suivi, les

nécessaires explications sur des situations et des diagnostics difficiles :

«nous sommes en premiere ligne pour les demandes, les

grossesses... »

« pour expliguer aux patients chez lesquels on aura dépisté le géne du
cancer du sein, du diabéte... quil faut encore que ce géne s’exprime, et que
psychologiquement on risque de transformer des bien portants en malades si I'on n’y

prend pas garde ».

« le Médecin Généraliste a peut-étre un dialogue plus facile avec sa

patiente »

« aprés consultation du spécialiste, le patient vient toujours en reparler

avec son Médecin Généraliste »

« assurer une meilleure prévention d’'un risque potentiel, en faisant en
sorte que cela soit supportable par le patient (en clair en évitant de lui pourrir la

vie!) »
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On voit clairement dans ces quelques remarques a « l'emporte-piéce »

'engagement de ces médecins généralistes dans la relation avec leurs patients et le

réle protecteur et de conseil qu’ils jouent.

Les commentaires suivants sont sur le travail en réseau ou au moins en

complémentarité avec le spécialiste :

« lui seul (ndlr. : le médecin généraliste) est au centre de la prise en

charge globale »

« étant membre de réseau toxico, jaffirme qu’il est a suivre, pas

compris »
« pas forcément en réseau mais avis speécialisé »

« la connaissance du contexte familial et social est un plus dans ce

domaine » (plusieurs remarques de ce type).

Ces commentaires insistent sur la nécessaire complémentarité des
compétences et des connaissances de chaque acteur de santé dans l'intérét du

patient.

Un dernier registre de commentaires est quant a lui un peu désabusé
craignant que le développement de ces tests génétiques, que le développement des
connaissances en génétique ne conduisent a la création de péle spécialisé dans le

CG ou le MG n’aura pas sa place :

« les organisations actuelles laissent peu augurer de l'attribution d’une

place, il est probable qu’elle sera attribuée a des généticiens patentés ».

« j'ai bien peur qu'avec les nouvelles générations, le recours direct au
spécialiste sera fait préférentiellement, presque par un souci d’économie d’un niveau

ou d'un interlocuteur, dans la quéte de la connaissance ».

Ces remargues, comme dans les chapitres précédents, montrent une certaine
frustration de la part de ces médecins généralistes qui font leur travail mais qui ne se

sentent pas reconnus, pas impliqués par les autres niveaux de compétence qui
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essayent plutdét de prendre leur place en développant des spécialités la ou ils

pourraient développer leurs compétences du médecin généraliste avec une

formation adaptée.

Groupe « NON »

Les commentaires sont la relativement superposables exprimant le role

central du médecin généraliste et de premier recours dans le systeme de soins :

« central, non en tant qu'expert mais oui car c’est toujours nous, les
Médecins Généralistes, qui devrons reprendre les explications non claires pour les

familles et répondre aux angoisses de celles-ci avant les résultats finaux ! »

« le Médecin Généraliste est autonome pour prescrire le test existant
orienter vers une consultation de médecine génétique, ensuite la prise en charge me

parait multidisciplinaire ».

Le Médecin Généraliste se percoit comme prescripteur de tests ou de

protocoles évalués :

« je pense que nous pourrons mettre en application des protocoles

ciblés et évalués « type trisomie » ».

Je reparlerai dans la discussion de I'évaluation ; doit-elle se cantonner a

I'évaluation d’efficacité biologique ?

Et la encore il y a des commentaires tout a fait désabusés sur le réle et la

reconnaissance du Médecin Généraliste :

« jespere... »

« restons optimiste ! ' I »

On voit dans ce groupe de questions qui traite de la place « institutionnelle »
du médecin généraliste dans le systeme de santé et de son rapport aux autres
spécialistes, que les médecins généralistes constituent un groupe relativement

homogene méme si I'on releve des disparités notables dans les pourcentages aux
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réponses fermées, et dans les commentaires, se manifestant par un engagement

plus fort du groupe « OUI » dans la complémentarité des compétences autour du

patient et dans les réseaux.

IV -2 -2-4- Comment le médecin généraliste percoit et organise le

dossier médical par rapport au dossier patient ?

Groupe « OUl » :

Oui Non Ne sait pas
Connaissez-vous la loi de modernisation de 13 9 1
la Santé adoptée récemment au parlement ?

56% 39% 4%
Etes-vous prét conformément a cette loi, a 17 3 3
délivrer son dossier au patient ?

74% 13% 13%
Pensez-vous que votre dossier médical devra
étre organisé de fagon a protéger les 15 . 5
données « sensibles », de type information

f e . 52% 22% 26%

génetique, du patient ?
Groupe « NON » :

Oui Non Ne sait pas
Connaissez-vous la loi de modernisation de 1 8 3
la Santé adoptée récemment au parlement ?

50% 36% 14%
Etes-vous prét conformément a cette loi, a 16 1 .
délivrer son dossier au patient ?

73% 5% 23%
Pensez-vous que votre dossier médical devra
étre organisé de facon a protéger les 8 4 10
données « sensibles », de type information 36% 18% 45%

génétique, du patient ?
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La connaissance de la loi ne pose pas de probleme particulier & la majorité des deux
groupes OUI et NON, ainsi que la mise a disposition des données du dossier médical
au patient. Par contre les deux groupes se séparent nettement quant a I'organisation
du dossier médical et la protection des « données sensibles » de type génétique. La
majorité des médecins du groupe OUI pensent gu’il faut une organisation particuliere
du dossier quant a ces données sensibles et leur protection, alors que le plus grand
nombre de médecins du groupe NON, soit ne sait pas, 40%, soit ne pense pas, 18%,
gu'il faille une organisation particuliere pour la protection des données sensibles. La
encore la relation médecin patient apparait différente dans ce domaine particulier
guest le dossier meédical, sa tenue par le médecin traitant et le roéle

d’accompagnement que ce dernier peut jouer.

Commentaires rattachés a ce groupe de questions.

Groupe « OUI »

La encore des réserves apparaissent quant a la délivrance brute des
informations au patient méme si celui-ci doit avoir accés a toutes les données le

concernant :

« il parait difficile de donner tous les renseignements au patient, ne
serait-ce que certaines données sensibles, mais aussi nos commentaires

personnels, nos doutes et interrogations ».

« le dossier est un outil de travail personnel, les infos données au

patient devront étre reformulées dans un autre dossier ».

« il parait légitime que le patient ait acces a son dossier médical ; il
m’apparait trées dangereux de délivrer pour tous, toutes les données sensibles, car
'anxiété déclenchée par I'obtention d’informations sensibles pourra étre utilisée par

les uns de facon positive et par d’autres de facon négative ».
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On constate donc encore la le cété protecteur et d’accompagnant du médecin

en face d’'un patient pouvant étre mis en difficulté par des informations importantes

concernant sa santé. Il n'en reste pas moins que le patient doit avoir une

«connaissance compléte éclairée de son dossier » et que le « patient qui veut savoir

doit savoir ».

Au total les commentaires de ce groupe vont dans le sens d’'une information

eclairéee, compléte, qui sont tout a fait conformes avec I'esprit de la loi.

Groupe « NON »

La difféerence avec l'autre groupe apparait encore une fois de facon assez
patente, que ce soit au niveau des résultats chiffrés que des commentaires ; ceux-ci
sont moins nombreux, moins détaillés et sans engagement apparent du médecin vis

a vis de son patient :

« le législateur a décidé ».
«protéger vis a vis de qui ? le patient a le droit de savoir ».
«c'est trop tét pour le dire »

« tout le dossier médical et complémentaire doit étre donné au patient,

sauf les observations personnelles du médecin sur son patient ».

« toutes les données devront étre protégées vis a vis de l'extérieur,

mais transparentes vis a vis du patient lui-méme ».

La relation médecin patient parait a la fois plus directe et plus distante, sans
aucun commentaire faisant part de l'anxiété possible du patient en face de

I'information sur ses données médicales sensibles.
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IV — 2 -2 - 5- Le médecin généraliste est-il amené a une place

prépondérante dans le conseil génétigue et le suivi sanitaire des

patients ?

Groupe « OUlI»

Oui Non Ne sait pas
Cette place est-elle compatible avec 4 y .
I'organisation actuelle du systéme de santé ?

17% 61% 22%
Cette place devra-t-elle étre
o o 10 6 7
institutionnalisée ?

43% 26% 30%
Le réle et les compétences de chaque acteur, 19 1 3
Médecin  Généraliste,  spécialistes et

o 83% 4% 13%

géneticiens, devra-t-il étre défini ?
Groupe « NON »

Oui Non Ne sait pas
Cette place est-elle compatible avec 5 9 .
I'organisation actuelle du systéeme de santé ?

27% 41% 32%
Cette place devra-t-elle étre
. . . . 7 6 6 10
institutionnalisée ?

27% 27% 45%
Le role et les compétences de chaque acteur, 18 ) )
Médecins Généralistes, spécialistes et

82% 9% 9%

généticiens, devront-t-ils étre définis?

Ces dernieres questions font apparaitre nettement, plus de 80% de réponse positive,

la volonté, qui ne dépend pas des médecins généralistes, que les missions, le role et

les compétences de chaque acteur médecins généralistes,

spécialistes et

généticiens soient définis. On peut clairement en déduire que ce n’est pas le cas
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actuellement du fait du libre accés a tous les niveaux du systeme de soins, sans
orientation préalable, que ce soit vers les spécialistes ou vers les consultations
hospitalieres. On peut en déduire que I'organisation du systeme de distribution des
soins sous forme de filieres de soins ou de réseau de soins est souhaité par la
majorité des praticiens .
Il faut par contre noter que ce souhait de définition des réles et des compétences ne
s'apprécie pas de la méme facon dans les deux groupes: souhait d'une
« institutionnalisation » du plus grand nombre, 43%, dans le groupe OUI, pour le
méme pourcentage de « NSP » dans le groupe NON. On peut, au bénéfice du doute
(Ne Sait Pas) penser que ces médecins accepteraient une certaine forme
d’institutionnalisation des rble et compétences des meédecins généralistes,
spécialistes et hospitaliers confirmant la volonté de définition des compétences de
chacun.
Les médecins généralistes sont majoritairement d’accord pour penser que leur role
en vue d'occuper une place prépondérante, dans le suivi sanitaire des patients et
une place accrue dans le conseil génétique, dans le systéme de soins francais n’est
pas compatible avec son organisation actuelle.
On voit donc apparaitre clairement que le travail effectivement réalisé par les
médecins généralistes n'est pas percu par eux comme le résultat ou I'objectif d’'une
organisation du systéme de soins. Les soins, les consultations, le suivi des patients
se font car « ca doit se faire » mais une optimisation est réellement souhaitée par
une réelle organisation du systeme de santé.
Il faut noter que ce chapitre de questions n’a fait I'objet d’aucun commentaire
spécifique, traduisant bien le caractére tranché des réponses fermées. Mais les
commentaires et réponses sur les attentes faisant I'objet du chapitre 6 sont a

rapprocher de ce chapitre 5. On analysera ceci plus loin.

IV -2 -3-Conclusion des tableaux

Cette premiere approche des résultats sur les chiffres bruts, bien que ce
questionnaire n’ait pas été concu pour ca et qu’il manque donc des données
d’appréciation plus fines, montre bien que la partition du groupe des généralistes en

deux sous-groupes est pertinente et justifie par elle-méme ce travail de recherche.
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Cette partition est particulierement significative pour tout ce qui touche a la relation
au patient, a l'organisation personnelle (dossier médical) et a la dimension
individuelle (compétence, connaissances). Elle est beaucoup plus atténuée pour ce
qui touche a la place du médecin généraliste, en tant que faisant partie d’'un groupe
professionnel, dans le systeme de distribution des soins, en relation avec les
spécialistes et le systeme hospitalier. Ce constat confirme la revendication
permanente et récurrente des Médecins Geénéralistes qui s’exprime depuis des
décennies.

Ce n'est pas le lieu ici de développer ce point mais l'analyse des résultats est
tellement nette dans ce sens qu’on ne peut pas ne pas I'évoquer ni en tenir compte.
On verra dans le chapitre sur l'analyse des commentaires que ce point est
particulierement sensible. Cet aspect détourne sensiblement I'orientation initiale de
ce travail de recherche mais c’est probablement un des intéréts d'un travail de

recherche : mettre en évidence quelque chose que I'on avait pas vraiment prévu !

IV -2 —-4-«Quelles sont les attentes du médecin généraliste en

matiére de suivi sanitaire des patients et de conseil génétique ? »

- en matiére de formation ?
- en matiére de nomenclature et de rémunération ?

- en matiere de reconnaissance ?
Ce paragraphe est uniguement constitué de commentaires, de remarques et de
suggestions ; je le traite a part car il compléte et renforce ce qui a été développé

précédemment.

IV-2—-4—-1«en matiéere de formation »

Groupe « OUI »

La demande de formation est majeure et apparait en tant que tel dans la plus

grande partie des réponses, que ce soit sous forme de cours magistral a la fac, de
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cas clinigues ou de séminaires indemnisés (Formation Professionnelle

Conventionnelle). Le contenu de cette formation est plutdt en rapport avec I'utilisation

du conseil génétigue que sur des connaissances tres pointues, dont les médecins

généralistes pensent gu’elles relevent du généticien :

« oui, sans aller dans le détail scientifigue du Conseil Génétique, mais
en placant les bases de ce conseil et les problemes créés par ce type de dépistage,

le rendre accessible ».

« étre capable d'expliquer les examens a pratiquer, les risques et le

suivi du dépistage ».

« travail sur le c6té psychologique et éthique ».

Donc travail de formation important a faire, «tout est a faire ! » mais dans les
commentaires les plus détaillés ci-dessus dans le sens d’'une approche du patient et

des difficultés que peut générer puis résoudre le conseil génétique.

Groupe « NON »

Dans ce groupe transparait encore la notion de savoir de fagon dominante :

« scientifique pur »
« en fonction des dépistages qui se mettront en place ».

« les cas cliniques (T21, maladies spécifiques) peuvent donner lieu a

un CG : formation professionnelle adéquate ».

« apprendre a reconnaitre une origine génétique devant certaines

pathologies ou certaines anomalies méme minimes ».
« j'ai des besoins non satisfaits surtout dans le domaine du savoir ».

« définir clairement les objectifs et les réles respectifs de chacun
(médecin généraliste, spécialiste, généticien) et les limites de chaque dépistage, les

consentements a faire signer aux parents... »

Dans ce dernier commentaire apparait clairement la notion de protection du

médecin... plus que la protection et 'accompagnement du patient.
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Il'y a un commentaire général sur la dimension éthique du Conseil Génétique :

« oui sur I'abord éthique / conseil génétique et la médecine prédictive :

a quoi bon prédire si on ne peut guérir ? »

On a quand méme de grandes similitudes entre les deux groupes en terme
d’'attente de formation, méme si ces attentes ne sont pas complétement
superposables en terme de contenu. Mais c’est probablement un des objectifs de la
Formation qu’il faudra développer : une certaine harmonisation des pratiques afin
que la discipline médecine générale devienne « une pratique référente » au sein du
systéme de distribution des soins, lieu médical de soins primaires : premier recours,

suivi et synthese.

IV—-2-4—-2«en matiéere de nomenclature et de rémunération » ?

Groupe « OUI »

Ce qui ressort en priorité c’est que ce type de consultation est de fait longue et
difficile, nécessite un investissement personnel et que la rémunération effective
d’'une « consultation » ne suffit pas, que la nomenclature n’est pas adaptée. Ceci a

plusieurs conséquences exprimées par le médecins de ce groupe :

« toujours le méme probléme, lorsque I'on passe une heure a écouter,
si possible informer, conseiller, comment étre rémunéré dignement ? Quel tarif la

société est préte a consentir pour ses médecins dits « de base » ? »

« pas de nomenclature = pas de rémunération = pas d'investissement

des médecins généralistes ! »

« majoration de la valeur de I'acte = nécessité d’'une approche humaine

avec temps et patience »

Ces quelques remarques insistent sur le caractére difficile sur le plan humain
et non pas tant technique de ce genre de consultation. Le fractionnement des actes
n’est pas une solution pour aborder ce genre de situation qui nécessite une certaine

continuité dans la relation.
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Et toujours des commentaires désabuseés traduisant le peu d’espoir qu’ont les
Médecins Geénéralistes en matiere de rémunération spécifique (encore qu'au
moment ou j'écris ces lignes I'accord sur les honoraires vient d’étre signé entre les

caisses et les syndicats !) :

«nerévons pas ! » « pas d'attente ! » « pas d'avis » « ? »

Mais pour beaucoup de médecins les attentes vont au dela d’'une augmentation de la
lettre clé C, elles sont au niveau d’'une consultation spécifique pour acte long
(comme les consultations de prévention, d’accompagnement psychothérapique...le
conseil génétique dont tout le monde convient que c’est une consultation particuliére)
qui doit apparaitre dans la nomenclature ; ou peut-étre d'une forfaitisation qui
reconnaitrait la valeur financiére du travail fait avec les patients mais qui n’est pas

rémunéré en tant que tel.

Groupe « NON »

Les attentes de ce groupe ne sont pas sensiblement différentes de celles du
premier groupe. Nécessité reconnue et revendiquée d’'une rémunération et d’'une

nomenclature adaptées a ce type de travail :
« rémunération spécifique ou forfait ? »

« sortir de la différentiation médecin généraliste / spécialiste ; un suivi

de grossesse par le généraliste doit étre coté a l'identique du gynéco »

«le conseil génétique nécessite une consultation particulierement
longue qui devrait étre cotée C2 pour le dépistage de la T21, si consultation facile et

C3 pour les autres dépistages et la présentation des résultats de T21 ».

Dans ce dernier commentaire la notion de « facilité » ou de « difficulté »
apparait sur le plan technique (T21 habituel et autres peu habituels) et pas vraiment

en terme de difficulté dans la relation au patient.
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Toujours le constat du « vide » de la nomenclature généraliste (qui est quand

méme en train de se garnir et de correspondre un peu mieux a la réalité, mais depuis

trées peu de temps !) avec des attentes « immenses ! ! » ol « tout est a faire » qui

constitue « un vaste probleme » ...mais « on peut toujours réver !... »

Au total les deux groupes, comme pour la formation, ont des attentes tres
importantes, en rapport avec le travail effectif réalisé. On a I'impression gu’il n’y a pas
d’anticipation du groupe professionnel et des pouvoirs publics sur les besoins des
médecins en lien avec les développements de la technique et des connaissances.
Ceci est un probléme tres difficile de la pratique de médecine générale. C’est un peu

la raison d’étre de ce travail.

IV—-2—-4—-3«en matiére de reconnaissance »

Groupe « OUl » :
Ce paragraphe pointe la réalité «institutionnelle» de la pratique
professionnelle des médecins généralistes au contact de la population, des patients

dans leur vécu quotidien de leurs préoccupations de santé :

« devra faire partie de l'activité du médecin généraliste avec la méme

reconnaissance que ma compétence pour assurer des gardes ! ! | »

« la reconnaissance commence par nous-mémes par la formation (mais

pas a 22 H aprés 12 H de travail !), puis par les tutelles, mais aussi les médias... »

« je trouve que les émissions ou I'on parle du médecin généraliste
comme ‘mal formé’ ‘débordé’ ‘incompétent’ etc. sont désastreuses pour l'image du

médecin de famille, pourquoi tant d’acharnement ? »

Donc cette réalité du travail des médecins généralistes auprés des patients,
avec une compétence spécifigue reconnue par eux-mémes comme différente et
complémentaire de celle des spécialistes, n’est pas reconnue et est méme souvent
dénigrée. D’ailleurs une remarque va dans ce sens de la complémentarité et de la
recherche de travail en commun :

« étre reconnu comme partie intégrante et indispensable d’'un réseau ».
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Je passe sur les derniers commentaires désabusés, identiques et
superposables a ceux des précédents paragraphes sur la formation et la

rémunération.

Groupe « NON »

Idem pour ce groupe dans la recherche de reconnaissance méme si, une fois

encore, elle s’exprime de fagon sensiblement différente que dans le premier groupe :

« cotation liée a des parametres de durée, de complexité de l'acte, de

pénibilité, de responsabilité ».

Une remarque a propos de ce commentaire : il est bien dans le chapitre
« reconnaissance » et non pas « rémunération », ce qui pourrait traduire que la
reconnaissance n’'est pas d'abord affaire « d’estime » mais d’argent. Ensuite le
reconnaissance est bien centrée sur la pénibilité du travail du médecin et non pas sur

la valeur de sa relation au patient .

D’autres commentaires vont aussi vers une réelle reconnaissance de la place
du MG dans la prise en charge effective du patient, a égalité avec les autres

intervenants :

« role du Médecin Généraliste dans I'’équipe pluridisciplinaire prenant

les patients en charge, ‘prenant part’ et non pas ‘tenu informé’ »

« reconnu par le patient comme interlocuteur de premiére intention

faisant partie de I'équipe ».

Ce désir de reconnaissance, dont I'absence génere quelque chose de l'ordre
de la frustration, est vraiment un sentiment partagé par une grande partie des
médecins généralistes, méme si beaucoup arrivent a s’intégrer dans des réseaux de
soins avec spécialistes hospitaliers et libéraux et font reconnaitre leur compétence.
Mais il n’en reste pas moins vrai que, dans l'esprit de nombreux médecins
généralistes, I'image qu’on leur renvoie institutionnellement, ou de la part des autres

catégories de médecins, est une image de moindre compétence ou méme
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d’'incompétence. Il semble gu’il y ait confusion entre compétence et connaissance de

la part de ceux qui renvoient cette image; et ce dernier commentaire en est

I'expression la plus forte :

« I'implication des médecins généralistes dans ce domaine pourra peut-
étre leur apporter une certaine reconnaissance, cependant le lobbying hospitalo-

universitaire me laisse trés septique ! »

V — Discussion

V -1 — Choix et critique de la méthodologie

V —1 -1 Critigue du questionnaire et de I’échantillon

Nous avons choisi le questionnaire pour évaluer la place du conseil génétique dans
la pratique de médecine générale et corollairement la place que la médecine
générale peut tenir dans le conseil génétique. Cette méthode par questionnaire fait
I'objet de critiques : réponse induite par la facon de poser la question, interprétation
et analyse des commentaires.

I semble cependant que ce soit la meilleure facon d'approcher un groupe de
professionnels géographiqguement dispersés, ayant en commun la méme pratique, la
médecine générale, afin d’évaluer la cohérence interne de cette pratique et mettre en
évidence sa dispersion sur des items variés.

Le domaine abordé est a la fois général, la médecine générale, et assez précis, le
conseil génétique. Le questionnaire est donc la facon la plus simple d’explorer une
pratiqgue, son contenu et la perception qu'en ont les professionnels. De plus le
guestionnaire est facile a remplir du fait des questions a réponse fermée (oui — non -
NSP) et peut étre complété par des commentaires libres qui permet au professionnel
de compléter sa réponse en fonction de son idée, de son temps et de son
investissement personnel dans la pratique professionnel. Ainsi j'ai eu des retours de
guestionnaire « brut» sans commentaire et des retours ou le commentaire
constituait le fond de la réponse.

Cette méthode est bien adaptée a la population a laquelle il s'adresse, les médecins

généralistes, disparate, plus ou moins disponible que ce soit en temps ou en envie

- 66 -



La place du médecin généraliste dans le conseil génétique en tant qu’acteur meédical
de soins primaires
de participer a ce genre d’enquéte. La plupart du temps, connaissant bien le milieu
étant moi-méme médecin généraliste, I'enquéte sous forme de questionnaire est
remplie rapidement, a l'ouverture du courrier ou mise de c6té et a alors de forte
chance d’étre oubliée. Il doit donc étre concu pour étre rempli en quelques minutes
(10 a 15 minutes maxi) ce qui limite 'approfondissement de la problématique, mais la
possibilité de commentaires libres sur un sujet qui touche le professionnel permet a
celui-ci de développer les points qui l'intéressent. Ce questionnaire est donc un outil
de débrouillage de la problématique plus qu'un développement exhaustif d’'un aspect
de la pratique, ce dernier point relevant plutdt d’entretiens probablement pour aller au

fond des questions éthiques liées au conseil génétique.

Concernant I'échantillon des médecins, ce sont des meédecins généralistes
exclusivement, puisque c’est sur leur pratigue que porte le travail. Condition
préalable a I'envoi qu questionnaire il fallait que le médecin suive de fagon habituelle
des grossesses puisque la question sur le dépistage de la trisomie 21 au cours du
suivi de grossesse est une question centrale et modélisante dans ce travail du fait
des questions et interrogations gu’il souléve.

Le recrutement s’est donc fait principalement en Isere par accord téléphonique
préalable auprés de médecins exercant plutdt en zone rurale et semi-rurale et
suivant des femmes enceintes. Le reste de I'échantillon a été recruté, par envoi
simple du questionnaire accompagné de la présentation du travail de DEA, au sein

d’'un groupe de praticien travaillant avec une maternité de la région parisienne.

On peut critiquer ce recrutement en ce sens qu’il n’est pas constitué d'un échantillon
statistiquement représentatif (choix aléatoire au sein du groupe professionnel de
médecins généralistes) et que le choix des médecins a été fait directement par moi-
méme sur la connaissance du nom, du lieu d’exercice. C’est une solution de facilité
évidente mais le temps et les moyens alloués ne permettaient pas de faire
autrement. Néanmoins le nombre de réponses obtenues par rapport a la population
ciblée me parait étre un facteur de compensation de ce biais de recrutement. De plus
I'hypothése de départ présumait que le groupe des médecins généralistes était
relativement homogéne par rapport au theme abordé, le conseil génétique. Si cette
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hypothése se confirme par certains items abordés on voit que ce n’est pas vrai pour

d’autres avec une vraie division a l'intérieur du groupe .

La critique principale que je peux m’opposer est qu’il manque des entretiens de
médecins généralistes. Ces entretiens auraient éclairé de facon beaucoup plus
précise les commentaires libres, les différences entre les groupes, la relation au
patient et la relation aux pratiques (connaissances, savoir, technique...). Ces
entretiens nécessitent beaucoup de temps pour leur réalisation et cette pratique, que
javais envisagée initialement, s’est révélée extrémement difficile a mettre en place

dans le cadre de mon exercice professionnel libéral.

V —-1—-2-Critigue du guestionnaire

Une question est formulée deux fois: Q 1-1 et Q 2-3 concernant la réalité de « la
pratique du conseil génétique en médecine générale » ; ceci est intentionnel non
comme une vérification mais plutdt comme une appréciation dans deux approches
différentes de la problématique : perception du conseil génétique et compétence en

conseil génétique.

Les questions de cette enquéte font essentiellement appel a la « subjectivité » du
médecin généraliste, a son avis, a sa pratique. Il n’y a pas d'éléments objectifs
recherchés, quantifiables, tel que : age du praticien, sexe, lieu d’exercice, mode
d’exercice ; combien de femmes enceintes suivez-vous par an ? Ou combien de fois
au cours de la derniere année avez-vous eu a annoncer un risque accru de T21, a
proposer une amniocentése et discuter d’'une IMG ? Ou combien de situations
cliniques relévent du CG dans votre pratique des 12 derniers mois ?

Le nombre de questionnaires a envoyer pour que les résultats soient significatifs eut
probablement du étre beaucoup plus important avec un traitement statistique et
informatique que je n'étais pas en mesure d’'assurer sans faire appel a une expertise
extérieure.

Ce type de travail est fait par ailleurs dans un travail de these de MG a Lyon et la

complémentarité des travaux est une nécessité a prendre en compte.
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Ces limites constituent une insuffisance méthodologique notable, rendant peu

significatifs, sur le plan statistique, l'interprétation de cette enquéte. Etant médecin

libéral et peu confronté a la pratique de la recherche jusqu’a présent, je n’en avais

pas percu la pertinence.

V - 2 — Discussion des résultats

En débutant ce travail nous envisagions d’explorer la place que prend actuellement
le conseil génétique dans la pratigue de médecine générale, en posant comme a
priori que le dépistage systématique du risque de trisomie 21 fait partie du conselil
génétique et que, donc, le conseil génétique tendra a prendre une place de plus en
plus importante en médecine générale. De plus il nous paraissait évident que le
développement de la génétique, des techniques de biologie moléculaire, de la
vulgarisation des tests génétiqgues que ce soit sous leur forme « génique » pure, ou
que ce soit sous forme phénotypique, enzymatique ou autre, aurait des implications
sur les pratiques professionnelles et en particulier la médecine générale.

Ce développement de la génétique en tant que discipline clinique et biologique de
pratigue de plus en plus courante, ouvre la voie a la pratique d'une médecine
nouvelle ou la « prédiction », ou plutét la prévision, prendra de plus en plus de place
au fur et a mesure quelle mettra a notre disposition des outils biologiques de
diagnostic prévisionnel de plus en plus précis et de plus en plus puissants. Ces outils
de plus en plus puissants conféerent a ceux qui les utilisent un pouvoir de plus en plus
important : celui d'influer sur la procréation, celui de sélectionner les embryons a
naitre, celui de prévoir les maladies... Ce pouvoir peut étre un pouvoir d’influence sur
la société, un pouvoir de décision suivant le cadre dans lequel il s’exerce, mais
surtout ce pouvoir a des influences directes sur lindividu comme la décision
d’interrompre la grossesse si I'embryon sur lequel est fait le diagnostic prénatal est
porteur d’'une anomalie considérée comme non compatible avec une vie « viable ».
Ce constat porte donc a reposer les questions éthiques fondamentales liées a la
pratigue professionnelle lorsque l'on développe des outils aussi puissants. Ce
constat n'a pas valeur de jugement mais doit nous faire poser la question de la place
de chacun dans un grand débat public sur l'utilisation de tels outils, sur I'information

qui doit en étre faite. Le fait est qu’il semble que peu de personnes, dans le public,
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semblent mesurer I'ampleur de cette puissance diagnostique potentielle et ses

implications sur la société et sur les individus et je pense ici aux patients aux quels

on va proposer potentiellement ces méthodes diagnostiques.

Les résultats montrent que le conseil génétique est effectivement amené a prendre

une place de plus en plus importante dans la pratique de médecine générale, et que

ceci nécessite la prise en considération de plusieurs aspects de la pratique

professionnelle.

On peut distinguer plusieurs lignes de force qui se dégagent de cette enquéte :

- la place institutionnelle de la médecine générale dans le systeme de
distribution des soins, et ce dautant plus que l'on est dans un
domaine nouveau ou relativement spécialisé.

- Le centrage des préoccupations du praticien autour du patient.

- Le centrage des préoccupations du praticien sur sa pratique
professionnelle, ses connaissances.

- L’information éclairée du patient.

V —2 -1 La place institutionnelle de la médecine générale.

Cette place institutionnelle de la médecine générale, mais aussi de chaque groupe
professionnel, généraliste versus spécialiste, et de chaque niveau d’intervention,
ambulatoire versus hospitalisation, n’est pas ou tres mal définie dans notre systeme
de distribution des soins. .

Il n’en reste pas moins vrai qu'aujourd’hui les médecins en exercice sont encore
sous « I'ancien régime » (avant la derniere réforme de l'internat) et que cette non
délimitation des champs, et cette non reconnaissance implicite de la médecine
générale qui en découle, est un élément perturbant du systéme que beaucoup de
généralistes ressentent et vivent difficilement, et ceci est net dans les résultats de
cette enquéte. J'ai déja développé ces points au cours de la présentation des
résultats dans les paragraphes précédents (IV—-2 -1 a IV — 2 — 4 en patrticulier).
Ceci releve du constat exprimé par les médecins enquétés, faut-il en développer les

causes ? Ce travail n’en est pas le lieu d’autant que les questions qui permettraient
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de le faire et la recherche bibliographique qui le soutiendrait n’en font pas partie. On

peut néanmoins citer un certain nombre de points :

a)

b)

le libre choix du médecin par le patient ; cela signifie-t-il que le patient peut choisir
de voir nimporte quel spécialiste ambulatoire, hospitalier alors qu’aucun
diagnostic n'a été fait par un médecin de premier recours gu’est le généraliste ?
ou gque simplement il a le choix du médecin généraliste qui organisera au mieux
la gestion de son parcours sanitaire ? Quelle est la place des filiéres de soins et
des réseaux de soins dans le suivi sanitaire des patients : réservés a certaines
pathologies, SIDA, Toxicomanie, hépatites... ou cette organisation ne pourrait-
elle pas étre étendue a tous les patients dans un « parcours fléché » (cf. débat
organisée dans le cadre de la SFFEM) ? Ce mode de distribution des soins est
conforté par le systéme de protection sociale, de suivi des dépenses de soins et
de remboursement qui ne fixe pas de regle particuliere et qui laisse donc toute
liberté a chacun de faire comme il I'entend.

le systéme conventionnel qui lie les médecins et les différents régimes de
sécurité sociale (général, agricole et « non-non ») ne prévoit que de facon
optionnelle une organisation de l'accés aux soins par « l'option médecin-
référent », amorce de ce parcours fléché auquel je faisais allusion plus haut.
Encore que cette option, prévue dans la convention spécifique de la médecine
générale, issue des ordonnances Juppé de 1997, est encore plus ou moins
expérimentale, n’a obtenu l'adhésion que de 15 % environ des médecins
généralistes pour environ un million de patients en France et connait certaines
difficultés de fonctionnement. On peut remarquer que cette amorce d’organisation
du systeme a la quelle aspirent la majorité des médecins (82% du total des
médecins enquétés) quand on leur pose la question : « le réle et les compétences
de chaque acteur, médecins généralistes, spécialistes et généticiens devront-ils
étre définis ? » a beaucoup de mal a passer dans les faits et la réalisation, méme
si celle-ci est possible conventionnellement. Il y a la indéniablement des tensions
et des résistances internes a la profession de type syndicale et politique qu’il est
difficile de transgresser et sur les quelles je ne m’étendrai pas.

La définition de la médecine générale est une définition relativement informelle,

non officielle si I'on peut dire, qui lindividualise néanmoins des pratiques
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spécialisées, et n’en est en tout cas pas une tentative de réduction synthétique,
telle que pourrait le laisser entendre la dénomination administrative de la sécurité
sociale sous le terme « d’'omnipraticien ». Il est clair gu’il manque une définition
« officielle » de la médecine générale dans laquelle et a partir de laquelle les
missions seraient également clairement définies. Le directeur général de la santé,
le Professeur GIRARD, dans les années 90, disait en substance que la médecine
générale n’existait pas et qu’il fallait I'inventer ou en tout cas la définir dans le
nouvel environnement meédical ou elle se trouvait. J’en fus un peu surpris et jen
réalise aujourd’hui pleinement la portée. Puisse ce travail y contribuer !

La formation des médecins et des médecins généralistes en particulier dont on a
longtemps dit qu’ils étaient le résultat de I'échec a l'internat. Ceci ne sera bientot
plus le cas puisque tous les futurs médecins passeront par l'internat qualifiant des
2003. Je ne développerai pas ce point de vue, celui de I'échec, il faut se tourner
vers l'avenir et ce travail se veut étre un élément modeste de cette construction
de l'avenir. On sent quand méme chez beaucoup de médecins généralistes un
« certain sentiment d’infériorité » vis a vis de leurs collégues spécialistes qui
conduit a beaucoup de frustration en regard du travail effectué. La formation n’est
évidemment pas qu’initiale par les études, mais aussi continue et les notions
d’obligation, d’incitation, d’indemnisation du temps passé a la formation font
I'objet d’'un chantier permanent pour les professionnels et les représentants de la
médecine générale et I'on ne pourra vraiment prétendre a une qualification du
groupe professionnel et a une reconnaissance effective de ses compétences
évaluées que quand cette formation fera effectivement partie intégrante de la
pratiqgue professionnelle et donc du temps de travail. Cette formation est aussi
'occasion de permettre une harmonisation relative des pratigues médicales, que
ce soit en terme d’acquisition de connaissances nouvelles mais aussi de
comportements nouveaux en rapport avec ces pratiques et ces connaissances
nouvelles. L'utilisation des tests génétiques et la pratique du conseil génétique en
sont un bon exemple et I'on voit dans I'enquéte les difficultés des médecins
généralistes en regard de cette pratique. Il y a non seulement I'acquisition des
connaissances mais tout I'abord de la relation au patient qui prend une dimension

particuliere car on a affaire la a des patients a priori en bonne santé, ou en tout
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cas sans probleme apparent dans le cadre d’'un dépistage et on va les confronter

a un éventuel probleme de santé, suivant le résultat du test.

Cette derniere remarque fera la jonction avec les deux paragraphes suivants (V-2-2
et —3) concernant la préoccupation prioritaire faite autour du patient ou autour de la

pratique professionnelle.

Pour ce qui est de I'analyse a proprement parler des résultats de I'enquéte et de la
place institutionnelle du médecin généraliste, acteur médical de soins primaires,
dans le domaine du conseil génétique, on peut constater un certain nombre
d’éléments dont il faudra tenir compte.

Le conseil génétique fait partie de la pratigue de médecine générale et est amené a
se développer pour presque 4 médecins enquétés sur 5. Ceci me parait étre en
relation direct entre la place effective du médecin généraliste et le développement et
la vulgarisation des tests génétiques, dont j'ai déja parlé, qui fait que la médecine
générale integre, en temps réel, les avancées biologiques chaque fois que cela est
techniqguement réalisable en ambulatoire. Cet aspect est renforcé par la demande
des patients qui ont une relation de confiance particuliére avec leur médecin. Ceci
pose le probléme de la compétence du médecin généraliste a réaliser certains actes,
certaines prescriptions mais qu'il est « obligé » de faire et pour les quels la formation
peut intervenir aprés qu’il en ait la pratique. Ceci est vrai dans tous les domaines de
la pratigue professionnelle depuis I'introduction des antibiotiques jusqu'a la
prescription des bilans lipidiques et leur intégration dans I'approche du risque cardio-
vasculaire globale du patient, et maintenant le dépistage du risque de trisomie 21.
Ceci peut paraitre paradoxal mais il est un fait que la formation n’intervient en
pratigue que quand on en ressent le besoin. Les tests commencent a apparaitre et
se développer, les médecins généralistes demandent des formations.

Est-ce que cette formation ne doit s’en tenir qu'a I'acquisition de connaissances
nouvelles ou doit intégrer des approches nouvelles dans le cadre de cette médecine
de prédiction et des implications qu’elle a sur la personne et les questionnements
éthiques spécifiqgues qu’elle induit ? Les commentaires accompagnant les réponses
a l'enquétes laissent entendre que les médecins sont aussi demandeurs de cette

formation a I'éthique des pratigues médicales. Ce n’est pas la méme chose de
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prescrire un triple test hormonal de dépistage de risque de Trisomie 21 qu'un bilan

lipidique. Les médecins en sont conscients et leurs réponses quant a leur

compétence ressentie dans le domaine du conseil génétique éclaire cet aspect de la

formation.

Un aspect particulier de la place institutionnelle du médecin généraliste qui recoupe
ce qui a déja été dit mais qui en précise I'aspect pratique au quotidien est sa place
dans les réseaux. Le conseil génétique ne releve pas pour une grande majorité des
médecins enquétés de la pratique autonome mais en réseau donc en
complémentarité avec les autres praticiens. Pour autant seulement 49% pensent que
la médecine générale aura une place centrale dans le conseil génétique dans les 10
ans a venir. Ceci est un peu en contradiction apparente avec certaines réeponses sur
le développement du conseil génétigue dans la pratigue de médecine générale et
limplication apparente de ces médecins dans cette nouvelle pratigue. Les
commentaires qui accompagnent ces réponses sont assez éclairants et la
constitution d’'un corps de généticiens cliniques « patentés » leur fait penser qu'on

utilisera pas, encore une fois, leur compétence.

V—-2—-2-Lecentrage des préoccupations du praticien autour du
patient.

Ayant déja développé dans le chapitre consacré a |‘analyse des résultats les
tendances qui se dessinent entre les deux groupes de professionnels, je
m’attacherai a mettre en évidence dans ces deux chapitres (V-2-2 et -3) les
éléments qui les distinguent en rapport avec la relation médecin patient . En effet |l
semble que ce soit autour de cette relation que s’établit la « séparation » entre les
deux groupes. Cette distinction est surtout sensible et perceptible au niveau des
commentaires et donc de la fagcon dont les médecins parlent de cette relation ou de
leurs préoccupations.

Dans le groupe « OUI », donc le groupe des médecins qui a des probléemes dans
I'utilisation du test de dépistage de la trisomie 21, les préoccupations sont nettement
tournées autour du patient. Comme je l'ai précisé dans le paragraphe sur les

critiques, je n'ai pas posé de questions spécifiques sur cet aspect de la pratique dans
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'enquéte. Je ne peux donc que faire des interprétations a partir des réponses
chiffrées et surtout des commentaires qui accompagnent ces réponses.
Le premier point qui se dégage de cette analyse est la place de I'angoisse ou de
I'anxiété du patient et sur laquelle la distinction est patente : elle est présente
et récurrente dans le groupe OUI alors qu’elle n'apparait jamais dans les
commentaires du groupe NON. Cet élément est un fait tout a fait remarquable. On
peut dire que cette prise en compte de cette anxiété du patient est un point de
clivage dans la pratique professionnelle : le patient est au cceur des préoccupations,
la pratique est orientée autour de lui et de ses préoccupations, le patient est au
centre du systeme de soins. Cette hypothése est difficile a développer a partir de
cette enquéte mais serait intéressante a deévelopper par une recherche plus
approfondie autour des pratiques professionnelles quelles soit de médecine
générale, mais aussi de spécialité, en pratigue ambulatoire et en pratiqgue
hospitaliere, publique ou privée.
Cette approche peut apparaitre redondante en ce sens que cette pratique centrée
autour du patient est I'objet de nombreux travaux et la réalité de I'exercice centrée
autour du patient en tant que sujet et non en tant qu'objet du travail des médecins
est toujours aussi difficile a mettre en pratique. |l semble néanmoins que cette
approche du patient en tant que sujet responsable, autonome, libre de ses choix soit
au centre des préoccupations des médecins, des associations de patients et des
pouvoirs publics. La derniere avancée importante en la matiére au niveau
institutionnel est la loi de modernisation du systeme de santé qui replace le patient,
sujet, au centre de la prise en charge de sa santé, libre de son acces a son dossier
médical.
Les orientations conventionnelles responsabilisant les relations entre le médecin et le
patient par la possibilité de passage de « contrat» tel que « I'option médecin
référent » dans la convention spécifique de médecine générale, en sont une
application directe en privilégiant une démarche de filiere de soins a partir du choix
d’'un médecin généraliste qui géere le dossier du dossier du patient, I'oriente vers les
consultations spécialisées nécessaires a la prise en charge de ses problemes de
santé, et assure la synthése du suivi et du conseil sanitaire. On a pu voir et on voit
encore les réticences et les oppositions que cette approche conventionnelle suscite

de la part de nhombre de médecins et de syndicats de médecins et de salariés au
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sein méme de la Sécurité Sociale. D’autres approches expérimentales, telles que le
réseau ASDES de Nanterre promu par le Professeur Hervé directeur du laboratoire
d’éthiqgue médicale de la faculté Necker, en est aussi une application.
Dans le cadre de la relation individuelle entre le médecin et le patient, on sent bien
dans ce groupe que la pratique de cette médecine scientifique, appliguant des
moyens diagnostics de plus en plus précis et puissants ne va pas sans probléme.
D’un coté elle leve des incertitudes et permet de poser un diagnostic fiable. En
contrepartie les conséquences sont tres lourdes puisqu’elles peuvent remettre en
guestion la vie d’'un étre en devenir. Les commentaires des médecins de ce groupe
mettent en avant le probleme de I'eugénisme et de la sélection que permettent cette
pratiqgue par l'utilisation de tests génétiques ou d’examens biologiques diagnostics.
Ceci constitue en soi évidemment un questionnement éthique : jusqu’ou la médecine
peut-elle intervenir dans la vie des personnes, en particulier dans le diagnostic
prénatal ? On ne peut évidemment pas ne pas se poser la question de I'eugénisme
méme si la loi, les lois de bioéthique en particulier, ne I'organise pas en tant que tel.
Il est important ici de différencier I'’eugénisme, I'eugénisme d’état et I'eugénisme
privé. Je me référe pour ces distinctions aux définitions développées dans la
nouvelle encyclopédie de bioéthique (NEB).
On ne peut pas parler d’eugénisme d’état a propos de la pratique du diagnostic
prénatal en France : il N’y a pas dans la loi d’éléments d’incitation a I'élimination des
inaptes et des déficients. De plus il n’est question nulle part d’'une idéologie raciste
aujourd’hui dépassée et qui a disparu des pays occidentaux. (sur le plan d'une
approche scientifique)
Mais d’aprés la définition de Mr. Jean-Noél MISSA dans la NEB on est dans une
démarche d’eugénisme privé «lié a I'apparition des techniques de dépistage prénatal
et de diagnostic préimplantatoire visant a éviter la naissance d’enfants porteurs d’'une
maladie grave ou d’'un handicap sévere ». L’actualité biologique et médicale a remis
la question de I'eugénisme sur le devant de la scéne. Mais il insiste sur le fait que cet
eugénisme n’a rien a voir avec lI'eugénisme d’état dont 'exemple le plus malheureux
et le plus caricatural fut celui de I'’Allemagne nazie.
Dans la situation qui nous intéresse la décision est laissée au couple de poursuivre
ou d’interrompre sa grossesse en cas de maladie grave ou de handicap lourd, dans

le respect de leur autonomie, en respectant le principe de bienfaisance.
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Il est difficile de prendre parti, jai déja développé cet aspect précédemment mais
cette question de I'eugénisme, ou de ce qui s’en approche par la sélection de fait des
individus déficients lors du diagnostic prénatal, procure un malaise a nombre de
meédecins et génére une angoisse inévitable chez de nombreux couples les mettant
en face de leur désir d’enfant et de leur choix d’avoir un enfant sain. On se place
dans une situation telle que la grossesse ne semble étre que provisoire (cf. Priscillia
Alderson), au début, avant que les tests permettant le diagnostic prénatal n’aient été
réalisés

Il semble que I'on soit la au coeur du probléme : la place de chacun dans le systeme,
le patient et sa réalité, 'accompagnement par le médecin dans ces situations
difficiles, le cadre juridique et législatif adapté qui permet de régler ces situations
dramatiques humainement, sans culpabilisation mais aussi sans prosélytisme. Tout
le probleme est celui de la limite. Que fera-t-on quand on aura la possibilité de faire
une recherche de plusieurs maladies génétiques sur des cellules foetales captées
précocement dans le sang maternel ? Cette hypothése est de moins en moins
improbable, et méme de plus en plus réaliste, et la question de I'eugénisme se
reposera alors avec d’autant plus d’'acuité que l'on ne s’y sera pas préparé
collectivement : débat public et information éclairée des patients, maitrise par les
médecins, encadrement |égislatif adapté. Ces préoccupations apparaissent en

filigrane dans les commentaires des médecins de ce groupe.

V-2 —-3Lecentrage des préoccupations autour de la pratique et des

connaissances.

On retrouve cet approche de facon préférentielle dans le groupe NON. La distinction
est moins tranchée gu’elle n'y parait par le plan et le développement que je poursuis.
Mais la distinction est apparemment assez significative, en tout cas ces tendances
se font jour assez clairement sur 'ensemble de la population enquétée.

Je précise a nouveau, car c’est un des éléments remarquables de ce travail, que
dans le groupe NON, donc aprés application du principe de division surla Q - 1 — 3,
gu'il n'apparait nulle part dans les commentaires de référence a I'angoisse des
patient(e)s et que les préoccupations sont essentiellement relatives a I'acquisition du

savoir, des connaissances. On ne peut évidemment pas en tirer la conclusion que ce
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groupe n’est pas attentif aux patients, a leur préoccupations, a leurs angoisses et
que le suivi qu’ils proposent n’est que technique.
Néanmoins en lisant les réponses au questionnaire, « 'ambiance » est sensiblement
différente entre les deux groupes, celui-ci se préoccupant plus de sa compétence
technique, de l'acquisition d'un savoir, d’'un savoir-faire que d'un savoir étre.
J'admets que cette appréciation est subjective, qu’elle n’est pas évaluée par ce
guestionnaire et qu’elle mériterait probablement d’étre étudiée plus précisément. Elle
ne donne pas non plus d’avis sur la qualité des médecins, et ne propose pas non
plus de préférence pour un certain type de médecin !
On peut méme éventuellement considérer que cette attitude médicale consistant a
appliguer et a transmettre un savoir et des connaissances a des patients
responsables, adultes, autonomes, et qui en feront des « patients éclairés » est
préférable a une attitude purement paternaliste du médecin qui protégerait son
patient des angoisses liées a sa santé !
Il n’en reste pas moins vrai que le patient doit rester au centre des préoccupations et
que le médecin doit appliquer ses connaissances actualisées dans un souci

d’'information éclairée du patient.

V —2 —4 I'information éclairée, base de la relation médecin patient.

Ce dernier chapitre constitue en quelque sorte une synthéese des chapitres
précédents et en tout cas en découle directement.

Le conseil génétigue, abordé en pratique de médecine générale constitue une
situation relativement exemplaire de que cette pratique.

C’est une pratique relativement nouvelle dans cette approche de vulgarisation et a
grande échelle comme le montre l'utilisation du test de dépistage de la trisomie 21
qui pose en soi des questions éthiques, déja développées dans les chapitres
précédents.

La médecine générale intégre trés rapidement les éléments nouveaux de la pratique
biomédicale et donc les médecins généralistes sont confrontés en permanence a
'acquisition de connaissances nouvelles constituant des savoirs nouveaux
(connaissance et savoir sont différents, la connaissance est un élément factuel dont

'accumulation constitue un savoir, qu’il faut appliguer dans un savoir faire dans la
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relation avec le patient qui reléve du savoir étre). Il en est ainsi dans différents
domaines de connaissances, constituant les spécialités médicales, mais qui sont
centrées sur un patient. Le médecin généraliste ne se substitue pas « a minima »
aux médecins spécialistes mais doit avoir la capacité de diagnostic, ou au moins
d’orientation diagnostique, de suivi et de synthése des informations médicales et
sanitaires des patients dont il a la charge. Il ne peut pas se passer du spécialiste,
mais le spécialiste ne peut pas non plus dans ce schéma se passer du médecin
géneraliste avec lequel il doit travailler en complémentarité autour du patient.
Cet ensemble nouveau que constitue de fait le conseil génétique en médecine
générale et qui pose la place de cette discipline dans la médecine prédictive, et on
préférera le terme de médecine de prévision, impose des questions éthiques dont la
relation médecin patient est le lieu d’application des réponses pratiques.
Cette situation est nouvelle en ce sens que les implications ne sont pas univoques.
Les bonnes pratiques médicales en terme de risque cardiovasculaire global, de
prévention des infections et de vaccination n’avaient pour but que d’améliorer I'état
sanitaire de la population et des individus. La pratigue du conseil génétique en
matiere de diagnostic prénatal a essentiellement pour objet de faire un diagnostic de
handicap qui conduira la plupart du temps a I'élimination de I'embryon atteint. A
I'échelle de la pratigue du dépistage de la trisomie 21 c’est une situation médico-
sociale nouvelle.
En matiére d’information éclairée de la patiente et du couple en ce qui concerne le
diagnostic prénatal, en médecine générale il y a plusieurs directions a prendre en
considération :

- linformation a priori : la patiente est suivie pour sa grossesse, subit
ses examens et la plupart du temps ne pose pas de question trop
embarrassante ; elle sait qu'elle va avoir des échographies, des
prises de sang, éventuellement une « recherche de la trisomie 21 ».
Du fait des conséquences possibles des résultats des examens la
patiente doit étre informée clairement de ce qui peut se passer. I
faut donc pouvoir éventuellement aborder avec tact et mesure la
possibilité, a terme, de discuter d'une IMG. Ceci est nécessaire pour
la signature du consentement a la pratigue des examens. La

patiente réalise alors que la grossesse, en pratique, n'est pas sans
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risque pour Elle, et non pas pour l'autre uniqguement! Ceci implique
une connaissance précise des examens proposés, un savoir faire
pour les prescrire, et un savoir étre pour accompagner la patiente
dans cette voie qu’elle n'avait pas forcément envisagé. Cette
information a priori s’assortit d’'une demande de consentement écrite
pour réaliser le test de dépistage, mais aussi d'un consentement
oral si I'on peut dire, afin de poursuivre ce suivi et d’en accepter
toutes les conséquences.

- L’information a posteriori, une fois que l'on a les résultats des
examens demandés. Le résultat de lI'échographie, qui a souvent
déja été discuté avec I'échographiste, qu’il soit gynécologue ou
radiologue, doit étre rediscuté en essayant de ne pas interférer ou
contredire les informations déja données, parfois plus ou moins bien
interprétées par la patiente et le médecin doit tenir compte de
'angoisse éventuelle générée. Il en est de méme pour les résultats
des tests de dépistage hormonal de la trisomie 21 que l'on doit
interpréter en terme de pronostic, de risque et I'on peut voir, dans
ma propre expérience et dans celles des médecins enquétés, qu’'un
résultat a priori trés rassurant (1/10 000) ne I'est pas forcément pour
la patiente ! Et si elle est ce 1/10 000 ? De plus la procédure elle-
méme est anxiogene. Donc l'information éclairée est a la fois
nécessaire et génératrice d'anxiété. Le médecin généraliste trouve
la toute sa place d'accompagnement, de suivi, de conseil,

d’'information.

Dans ces situations qui impliquent particulierement le médecin et le patient, et dont
les conséquences peuvent aller jusqu’a la pratique d’'une IMG, la relation entre le
médecin et le patient doit étre particulierement bonne basée sur un partage
d’information clair afin que 'accompagnement soit efficace.

Les demandes des médecins en la matiére sont d’ailleurs bien formulées : demande
d’'une formation non seulement en terme de connaissances mais aussi en terme

d’accompagnement, de prise en charge psychologique.
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Un dernier point qui me parait devoir étre développé dans cette pratique nouvelle de
l'utilisation des tests génétiques et de la médecine de prévision, et qui ressort dans
certains commentaires, est I'éclairage particulier qu’il fait porter sur la Personne.
L’information éclairée ne peut pas se contenter de n’apporter que des informations
biomédicales ; il semble qu’elle doive aussi permettre une discussion sur la dignité
de la personne, la valeur de la vie, et donc faire appel implicitement a des notions
culturelles un plus larges que la seule médecine, dordre philosophique,

confessionnelle éventuellement en fonction de I'origine des patients.

VI Conclusion

Le conseil génétique fait partie intégrante de la pratigue de médecine générale. Il
aura tres probablement un développement important dans cette discipline dans les
années a venir.

Les médecins généralistes sont préts a l'intégrer dans leur pratigue méme si les
besoins en formation, en reconnaissance restent trés importants. Par contre du fait
des difficultés diverses liées a la pratique du conseil génétique, que ce soit en terme
de connaissances, de compétences, des conséquences du diagnostic, les médecins
généralistes sont tres demandeurs d’'un travail en réseau, en complémentarité
effective de compétences avec les autres acteurs de soins en particulier spécialistes.
Il en découle, par l'analyse de la pratique de terrain du conseil génétique, une
demande de reconnaissance institutionnelle de la médecine générale, que I'on peut
constater dans nombres d’autres secteurs de la pratique médicale. Le médecin
généraliste reste encore trop souvent celui qui n'a pas pu étre spécialiste, qui ne
connait pas bien les problemes, en manque de reconnaissance de sa compétence
réelle sur le terrain (55 000 MG répartis sur tout le territoire)

Pour autant la pratique de médecine générale n’est pas une pratique parfaitement
homogene, standardisée, et des approches différentes se font jour dans deux
grandes tendances: le centrage autour du patient et le centrage autour de la
pratique.

Enfin il apparait que l'information éclairée est une dimension importante de la relation
meédecin patient, surtout dans des domaines tels que le conseil génétique qui peut

révéler des situations trés difficiles.
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Plusieurs voies de recherche peuvent donc s’ouvrir :

La place du médecin généraliste dans le systeme de distribution des
soins.

L'évaluation des pratiques professionnelles non seulement au
travers de la formation, mais aussi au niveau des compétences par
des bilans de compétences.

L'évaluation de l'information des patients.

L'évaluation des conséquences sociales et psychologiques des
pratigues médicales, en particulier dans le domaine du conseil

géneétique et de sa vulgarisation a I'échelle d’'une population.

J'ai posé au fur et & mesure du texte les questions éthiques principales qui me

paraissaient importantes.
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Annexes

Commentaires du groupe NON

1 - Quelle est la perception du conseil génétique par les MG ?

» Si la finalité du test est bien expliqué a la patiente et éventuellement le futur
pére, si la valeur intrinseque du test est exposé avec clarté, il n'y a pas de
probleme

« Eviter de mélanger tests génétiques et dépistage de la T.21, & la 12°™®
semaines qui se fait par échographie et dosage des marqueurs

e La premiére étape du « conseil génétique » reléve de la pratique du MG qui
propose le dépistage (en premiére ligne) puis qui assiste la patiente ( réle de
plaque tournante)

» Si le travail d'information est fait « Teste facultatif » avec taux positifs et taux
négatifs (les risques de I'amniocentése ..... ) c'est le couple qui décide en
connaissance de cause, apres discussion sur I'aspect éthique.

* Le Conseil génétique peut relever de la M.G., mais les tests de « Médecine
prédictive » devraient rester du domaine du spécialiste, car ils peuvent

déboucher sur des situation complexes, difficiles a gérer par nous

2- Quelle est la compétence du MG en conseil génétigue ?

« Dépistage échographique et sanguin de la T.21 uniquement

* Eventuellement dans le dépistage de la T.21, d’'individualisation de situations
a risques « avortements répétés, antécédents familiaux ». De nouveaux
champs apparaissent, comme les situations d’hyper coagulabilité, de diabete
type 2, les maladies Cardiovasculaires, les cancers colique

» Dans le dépistage anténatal de la T.21 uniqguement
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o Deépistage T.21

* Trisomie 21 pour les grossesses

o Deépistage T.21

» Tres rarement.

» Nécessité de formation

* je ne me sens absolument pas compétent pour le conseil génétique au sens
large, qui concerne essentiellement des pathologies rares, voire rarissimes
(liees parfois a la consanguinité) tels que génes récessifs, porphyries,
mucoviscidose, hémophilie.

» Pour les grosses suivant une grossesse avec anomalie retrouvée sur I'enfant.

» Evaluation du risque, quand, dans la famille proche on retrouve T.21 ou autres
anomalies.

 Lors d'une grossesse tardive ou lors d’'une grosse sous traitement: anti-
épileptique, Antidépresseur etc.

« Jadresse au spécialiste.

» Les notions que j'ai, me permettent de rester modeste sur mes capacités et
d’orienter en connaissance de cause vers un geénéticien clinique ayant
connaissances génétiques et savoir faire psychologique de préférence dans le
cadre d’'une consultation pluridisciplinaire. ( médecin — Psy. — Assistante
sociale)

« Le role du M.G. est de dépister une éventuelle anomalie pouvant étre d’ordre
génétique afin d'orienter les patients vers un diagnostic de certitude par un
conseil génétique spécifique

» Dépistage de la T.21 dans le suivi de grossesse.

» Cest l'arrivée de ce test de dépistage qui relance I'intérét de s'impliquer dans
le conseil génétique.

« Utilisation du test de dépistage de T.21 en début de grossesse.

» Actuellement, le conseil génétique est bien réduit: Interrogatoire sur les
antécédents familiaux ; dépistage de la T.21; orientation vers un conseil
génétique lors des visites prénuptiales

« Données de l'interrogatoire, évaluation « d’'anomalies » dans les familles, les
familles concernée par une anomalie génétique, connaissent en général les

filieres du conseil génétique, quand un dépistage a déja été proposé.
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» Lors d’'anomalies détectées au cours d’échographies, assistance parents —
réle / relais / spécialiste

 HorslaT.21, je suis nul !

» Dans le cadre du protocole PAPPA des YVELINES, I'explication des tests de
dépistage revient au M.G. bien avant que ceux-Ci ne soient pratiqués,
quelques fois bien avant que la grossesse ne soit démarrée (et lorsque
I'intention nous en est précisée).

* Pas de formation suffisante

3- OQu’apporte le MG aux patients dans le domaine du Conseil

génétique par rapport aux spécialistes et aux Généticiens ?

« Je pense que nous pourrons mettre en application des protocoles ciblés et
évalués « type trisomie »

» Centrale, non en tant qu’expert, mais oui, car c’est toujours nous, MG, qui
devront reprendre les explications non claires pour les familles et répondre
aux angoisses de celles-ci, avant les résultats finaux.

o Jespere...

* Restons optimiste ! !'!

* Le MG est autonome pour prescrire le test existant ou orienter vers une
consultation de médecine génétique, ensuite la prise en charge ne parait
pluridisciplinaire

« Je nai pas de notion de tests génétiques ambulatoires de pratique
généraliste.

¢ Oui en premier échelon

* |l pourrait, mais pas en solitaire.

4 - Le MG est-il amené a une place prépondérante dans le conseil

génétique et le suivi sanitaire des patients ?

Pas de commentaire
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5- Comment le MG percoit et organise le dossier médical par rapport

au dossier patient ?

* La rédaction du dossier médical, libre et « intuitive autrefois » devra tenir
compte de cette nouvelle obligation, elle sera donc « personnelle »

* Le Législateur a décide

» Protéger vis-a-vis de qui ? Le patient a droit de savoir

o Cest trop t6t pour le dire

 Toutes les données devront étre protégées vis-a-vis de l'extérieur, mais
transparentes vis-a-vis du patient lui-méme.

e Tout le dossier « médical » et complémentaire doit étre donné au malade a

I'exception des observations personnelles du médecin sur son patient.

6 - Quelles sont les attentes du MG en matiére de conseil génétique

et de suivi sanitaire des patients ?

En matiere de formation ?

« En fonction des dépistage qui se mettront en place

* E.P.U. nécessaire, mais non encore mis en place

« formation actuelle nulle

» Conseil trés spécialisé et rare

e Oui, formation

e Les cas clinigues ( T.21, maladies spécifiques) pouvant donner lieu a un
conseil Génétique : formation professionnelles adéquate.

* Immenses!!!

e Tout a faire !'!

« Jaides besoins non satisfaits, surtout dans le domaine du savoir.

e Oui

« FMC

* Totale pour moi.
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* Une formation a la connaissance des tests utilisables et a I'annonce des
résultats.

* Scientifique pur

» Abord psy

* Oui sur I'Ethique / conseil génétique et la médecine prédictive : a quoi bon
prédire si on ne peut guérir ?

» Définir clairement les objectifs avant le réle de chacun ( MG , généticien, Psy.
) et les limites de chaque dépistage, les consentements a faire signer au
parents etc.

 Apprendre a reconnaitre une origine éventuellement génétique devant
certaines pathologies ou certaines anomalies méme minimes
(dysmorphologie, x fragile, Mucoviscidose, devant une stérilité) etc.

 E.P.U

» Cela fait partie de toute formation nécessaire lorsque I'on prend en charge les

grossesses

matiére de nomenclature et : ou de rémunération ?

» Neécessité d’'un C long comme pour travail éducatif et la psychothérapie

» Sortir de la différenciation spé. / MG ; un suivi de grossesse par le MG doit
étre coté a l'identique du gynéco

* Rien, dans les circonstances actuelles.

» Pas trés important.

* NSP

e Oui

* Rémunération spécifique ou forfait ?

e Immenses!!!

* Le conseil génétique nécessite une consultation particulierement longue qui
devrait étre cotée C/2 pour la T.21 (dépistage), si consultation facile, et C/3
pour les autres dépistages, et pour la présentation des résultats = (Cf. T.21)

» Possibilité de C complexe, étant donné la longueur des consultations

* Rien de plus

* Une rémunération spécifigue en accord avec la consultation
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* N S P, mais doit étre défini

e Tout est a faire

* On peut toujours réver ?

* Ne sais pas

* Vaste probléme

e Oui, cela demande du temps de proposer un diagnostic et de rendre un
résultat.

* Les milliers d’actes différents pratigués en MG ne vont pas donner lieu a des
milliers de nomenclatures différentes.

» Consultation normale ni plus, ni moins.

matiere de reconnaissance ?

e C=CS

« Cotation liée a des parameétres de durée, de complexité de I'acte, de pénibilité,
de responsabilité.

* Une consultation dermato /acné = 1 consultation endocrino = poly pathologie
MG idem

e Rien
e NSP
e OQOui

* Immenses

* L’implication des MG dans ce domaine pourra, peut étre leur apporter une
certaine reconnaissance, cependant le lobbying hospitalo-universitaire, me
laisse trés septique.

» Notre niveau de compétence nous regarde

« ROle du MG dans I'équipe pluridisciplinaire prenant les patients en charge,
« prenant part » et non pas « tenu informé »

* Reconnu / patient comme interlocuteur de premiére intention faisant partie de
I'équipe.

* Tout est a faire

* Du reste du corps médical ? Du patient ?
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* Oui

Commentaires du groupe OUI

1 - Quelle est la perception du conseil génétique par les MG ?

« Travail d’explication qu’il s’agit d’évaluer en risque, et qu’il ne s’agit pas d'un
test diagnostique.

» Volonté eugénique indiscutable

 La médicalisation abusive de la grossesse par des tests de dépistage,
augmentent beaucoup l'angoisse de la maman . Accepter un test = accepter
les conséquences de la gestion du résultat.

« Annoncer que le résultat est bon alors qu'il persiste un risque ( < a 1/250)

« Entraine souvent des états de stress injustifiés.

¢ Annonce de résultat si (+)

* On n’apas d’information sur ce que sont ces tests.

« Je suis trés peu de grossesses, et la réalisation de ce test ne m’'est pas
familiére.

» Conseil génétique : encore un sujet « pointu » ou le MG n’est pas forcément
al'aise.

« Je souhaiterai un test précoce, fiable (a 90 %) qui n’entrainerait pas une IVG
au 5°™ mois, avec, dans mon expérience un syndrome dépressif sévére dans
les suites.

« Je n'utilise le test de dépistage de risque accru de T.21 que s'il y a demande,
ou avec des femmes de 38 ans et plus, en expliquant que le diagnostic positif
est relativement tardif, qu’il n'y a pas de traitement curatif et que I'on ne peut
proposer gu’une interruption thérapeutique de grossesse.

* La prise de conscience des répercussions immédiates et dans un second
temps sociales n’est jamais évidente et nécessite du temps d’explication, de
réflexion peu compatible avec les exigences des M.G. et des délais du test.

« C’est une réponse statistique qui est donnée a la patiente
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e L’anxiété genérée par ce dépistage m’apparait important et il m’est difficile
parfois de rassurer les patientes (manque de connaissance notamment).

* Pour linstant, toute découvert d’anomalie fait diriger les patientes sur des
consultations spécialisées.

e Gestion de lI'angoisse des futurs parents a I'annonce de I'existence d’un test
qui ne peut que signaler un exces de risque.

« On voit des patientes dont le dépistage est prescrit par I'obstétricien, elles
viennent demander notre avis pour des valeurs anormales. Que leur proposer,
alors que la décision finale sera de toute facon réglée par I'obstétricien et non
pas par le M.G.

« Par 'annonce du résultat.

* Installé en zone urbaine, je ne vois plus beaucoup de suivi de grossesse en
solo.

* Questionnement éthique = risque de dérive vers la sélection génétique.

« large délais d'attente des résultats d’amniocentese, intérét majeur du
Protocole PAPP-A = diagnostic plus fiable semble-t-il et précoce : délais de

résultats rapides par biopsie de trophoblaste.

2- Quelle est la compétence du MG en conseil génétique ?

» De fagon usuelle pour des maladies héréditairement transmises

 Mon rble se borne a proposer le teste de dépistage de la T.21, si le test (+)
(risque accru, le suivi m’échappe.

 Hémochromatose familiale révélant chez un patient de 40 ans, en parfaite
santé, qu'il est porteur de génes augmentant son risque d’étre atteint de la
maladie (son pére est en train de mourir d’'une cirrhose).

* Proposer un test de dépistage de la T.21 a une jeune femme de 20 ans.

* Lorsque des femmes enceintes demandent le dépistage, je suis amené a en
parler

* Exceptionnellement lorsqu’il y a des antécédents familiaux. On en parle : a
I'occasion d’un certificat prénuptial.

« Orientation des patients présentant des anomalies génétiques et désirant une

grossesse.
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* Nécessité de formation

o Dépistage T.21

 Aide a la décision de faire certains tests de dépistage (celui de la T.21
notamment).

» Explication des différentes pathologies dont sont porteurs les patients.

e« Par avis spécialisé et entretiens ensuite au vu des résultats de cette
consultation.

o Dépistage de T.21.

» Celle citée au premier chapitre.

* Une patiente et ses sceurs appartenant a une famille « a risques » de cancer
du sein participe a une étude génétique, elle n'a pas pris connaissance des
résultats de son dépistage et ne souhaite pas le faire a ce jour

* Reéponse aux tests de dépistage.

» Complément de réponses données par le spécialiste du conseil génétique aux
familles médecine théoriquement du premier recours, nous orientons souvent
vers d'autres spécialistes, les familles qui le demandent, pour le complément
d’information.

* Protocole T.21

* Protocole PAPP/A 78

* Questionnement des patients, surtout apres la réflexion et la décantation,
aprés une consultation de génétique pour un probléme existant.

« Jai plusieurs patients atteints de maladie génétique et les parents abordent le
sujet par rapport au risque familial, pour d’autres enfants de la famille, toute
proche (neveux etc.) et dans le cadre de famille recomposée. lls viennent
surtout pour une re-formulation du probleme aprés avis du généticien.

* Neécessité d’'une formation.

« Je ne me suis pas posé la question et un stage ou au moins une E.P.U. me
permettrait d’y mieux répondre.

* Principalement concernant la T.21

3- Qu'apporte le MG aux patients dans le domaine du Conseil

génétique par rapport aux spécialistes et aux Généticiens ?
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* Les organisations actuelles laissent peu augurer de l'attribution d’'une place, il
est Probable qu’elle sera attribuée a des géenéticiens patentés

* Nous sommes en premiére lire pour les demandes....Grossesses ...

« 15/20ans

» Est-ce que les réseaux « anciens : sida, toxicomanie, sont utilisés par les
MG ?

« Etant membre d’'un réseau « toxico », j'affirme qu’il est a suivre, pas compris.

 Le M.G. a peut-étre un dialogue plus facile avec sa cliente.

» Lui seul est au centre de la prise en charge globale.

« Jai bien peur que, surtout avec les jeunes générations , le recourt direct au
spécialiste sera fait préferentiellement, presque par un soucis « d’économie »
d’un niveau ou d’un interlocuteur, dans la quéte de la connaissance.

* Pour expliquer aux patients chez lesquels on aura « dépisté le géne » du
cancer du

e Sein, du diabéte, etc. gu’il faut encore que ce géne s’exprime et que
psychologiquement on risque de transformer des biens portants en malade, si
on n’y prend pas garde

» Assurer une meilleure prévention d’'un risque potentiel, en faisant en sorte que
cela soit « supportable » par le patient ( en clair, en évitant de lui pourrir la
vie)

» Pas forcément en réseaux, mais avis spécialisé

» La connaissance du contexte familial et social est un plus dans ce domaine.

« Aprés consultation spécialisée, le patient vient toujours en reparler a son MG.

e Comme pour les autres problemes médicaux, connaissance de
I'environnement par le M.G., aide aux décisions

» Développement de tests ambulatoires de plus en plus « abordables » par un

non spécialiste.

4 - Le MG est-il amené a une place prépondérante dans le conseil

génétique et le suivi sanitaire des patients ?

Pas de commentaire
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5- Comment le MG percoit et organise le dossier médical par rapport

au dossier patient ?

« |l parait difficile de donner tous les renseignements aux patients, ne serait-ce
gue certaines données sensibles, mais aussi nos commentaires personnels,
doutes, interrogations ?

* On ne doit pas tricher avec le dossier médical et donner un dossier complet

» Le patient qui veut savoir, doit savoir

* Le dossier est un outil de travail personnel ; les infos données au patient
devront étre reformulées sur un autre dossier

» Les données sensibles sont : dans un dossier sou forme « illisible » sauf MG +
sous forme de « codes » dans le dossier informatique

* Mieux vaut scinder les infos. Au départ, et apres faire cas par cas.

« |l parait légitime que le patient est acces a son dossier médical. Il m’apparait
comme tres dangereux de délivrer pour tous, toutes les données sensibles,
car l'anxiété déclenchée par l'obtention d’information sensible pourra étre
utilisée pour les uns de facon positive et pour les autres négativement.

* Notion de connaissance compléte « éclairée » du dossier par le patient.

6 - Quelles sont les attentes du MG en matiére de conseil génétique

et de suivi sanitaire des patients ?

matiere de formation ?

« Formation magistrale en conseil génétique

* On connait peu.

« Oui, je ne sais pas assez de « choses » en ce domaine « conseil génétique »

* Une remise a niveau

* Oui, sans aller dans le détail scientifigue du conseil génétique, mais en
placant les base de ce conseil et les problemes créés par ce type de
dépistage, le rendre accessible.

* Formation sur deux jours comme les autres formations labellisées : sur la CAT

et les cas actuels et les perspectives d’avenir ?
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e A quis’adresser ?

* Aucune attente

» Etre capable de commenter les résultats d’un test

» Etre capable d’expliquer les examens a pratiquer, leurs risques et le suivi d’'un
dépistage

« Formation théorique.

e Simulation

* Nous n'avons jamais eu de formation dans ce domaine.

 VialaFAC

* Je n'en ressent pas le besoin. Je pense que lorsque I'on percoit un probléme
génetique par I'étude des antécédents, il faut conseiller une consultation
spécialisée au C.H.U

» Je souhaite faire valoriser mon travail acquis au cours de formations adaptées
a ma pratique de MG en semi-rural.

* Au moins une information ou un contact avec les spécialistes.

» Bien sdr.

* Formation simple, avec connaissance des grands principes et des circuits de
soins.

« Travail sur le c6té psychologique et éthique

« Tout est a faire

* Pouvoir connaitre les apports mais aussi les limites du conseil génétique,
éviter la « diabolisation »de I'héritage génétique. Connaitre les résultats de la
« thérapie génétique »

» Trés gros efforts a faire.

e Tout est a faire

 Oui, sans aller dans le détail scientifique du conseil génétique, mais en
placant les limites de ce conseil et les problemes crées par ce type de
conseil / dépistage, le rendre accessible sans le démystifier.

« Oui +++

 Oui

* Remise a jour compléete

« NSP
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* Absentes

En matiere de nomenclature et : ou de rémunération ?

» Consultation longue et difficile

* A mon avis, fractionnement des consultations, car on ne peut pas tout faire en
une fois, soit 3 consultations.

« NSP

e Pas de nomenclature = pas de rémunération = pas d’investissement du MG ?

* OQutrés peu.

e ?

* Aucune attente.

« NSP

* Consultation x 2

» Rétribution du travail d’explication

e ?

» Certainement a adapter

* Bien sur

« Pas davis

» Consultation spécifique avec rémunération spécifique

* Ne révons pas !

* Toujours le méme probléme, lorsque l'on passe une heure a écouter, si
possible, informer, conseiller, comment étre rémunéré dignement ? Quel tarif
la société est préte a consentir pour ses médecins dits « de base » ?

» En rapport avec I'effort fourni

* NSP

* |l n’y a pas de raison de ne pas étre rémunéré !'!

» Majoration de la valeur de I'acte = nécessite une approche « humaine » avec

temps et patience

En matiére de reconnaissance ?
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» 3 consultations = entretien familial, information éventuellement communication
des données écrites

« NSP

» Devra faire partie de l'activité du MG avec la méme reconnaissance que ma
compétence pour assurer les gardes, la nuit, dimanche et JF ! ! |

e ?

* Aucune attente

« NSP

* Non, si MG = spécialité a part entiére

« NSP

e C’est une question d’individu / patient

» C’est une question déontologique et confraternelle / autres professionnels.

* Bien sur

* Pas davis

e Tout est a apprendre

« Je pense que la reconnaissance commence déja par nous mémes = formation
(mais pas a 22 heures le soit apres 12 heures de travail ), puis par les
tutelles, mais aussi les média, faut-il une capacité ?

e Je trouve que les émissions ou l'on parle du MG comme : « mal formé »
« débordé » « incompétent » etc. sont désastreuses sur I'image du médecin
de famille ; pourquoi tant d’acharnement ?

» Etre reconnu comme partie intégrante et indispensable d’'un réseau : patient =
recherche prévention = spécialistes

e Quais!!!

« NSP

» Etlareconnaissance en plus
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Proposition de questionnaire pour le travail de DEA

Ce questionnaire est le support d’'un travail de recherche en Médecine Générale
dans le cadre d'un Diplébme d’Etude Approfondie en Ethique des Pratiques
Médicales.

Il a pour objet de contribuer a définir le role, la place et la mission du Médecin
Généraliste dans le cadre de I'usage des tests génétiques et donc du développement
d’'une nouvelle pratique, la « Médecine prédictive ».

La nécessité de ce travail est issue d’une interrogation éthique sur la pratique d’un
test génétigue maintenant courant et banalisé, le dépistage du risque accru de
Trisomie 21 dans le suivi des grossesses tel qu'il est prévu par la loi. Ce dépistage,
par sa généralisation, introduit la pratique du Diagnostic Pré Natal (DPN) dans la
pratigue courante et donc d'une certaine forme de « conseil génétique » dans la
pratique de la Médecine Générale. Le développement de la Génétique mettra a la
disposition des médecins d’autres tests a visée de DPN dans les années a venir.
Cette pratique, par ses conséquences sur la poursuite ou l'arrét des grossesses
pose déja, et posera de plus en plus, un questionnement éthique sur le réle, les
missions et les responsabilités des médecins.

Ce questionnaire est proposé a une cohorte de médecins généralistes assurant le
suivi de grossesses dans leur pratique courante. Pour y répondre le MG devra faire
appel a son expérience personnelle de la pratique du test de dépistage du risque
accru de Trisomie 21, sorte de « modélisation » de conseil génétique dans I'exercice
de la médecine générale.

Je suis moi-méme médecin généraliste installé depuis 20 ans.

Questionnaire mode d’emploi :

Il est divisé en 6 chapitres, chacun étant précisé par 3 questions. La réponse aux
guestions peut se faire par :

-OUI- -NON- -NSP- (Ne Sait Pas) -commentaires et précisions-

Je vous remercie de faire les commentaires les plus clairs dans la mesure du
possible. Je suis a votre disposition pour apporter les éclaircissements nécessaires si

une guestion pose probléme.
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1- Quelle est la perception du conseil génétique par les MG ?

* le conseil génétique releve-t-il selon vous de la pratique de médecine générale ?

e avotre avis les tests génétiques et la « médecine prédictive » sont-ils amenés a
devoir se développer en pratigue de médecine générale ?

* dans le cadre du suivi de grossesse, l'utilisation du test de dépistage de risque
accru de T 21 vous pose-t-il probleme (de tous ordres : conscience, annonce de
résultat, décision...)?

2- Quelle est la compétence du MG en conseil génétique ?

e avez-vous des notions de conseil génétique ?

* VOus sentez-vous compétents pour aborder le conseil génétique ?

* pensez-vous que le conseil génétique releve de la médecine générale ?

* actuellement le conseil génétique a-t-il une place dans votre pratique ? Sous

quelle forme ?

3- Qu'apporte le MG aux patients dans le domaine du conseil génétique par rapport

aux spécialistes et aux généticiens ?

 dans le cadre de l'utilisation des tests génétiques en ambulatoire, le conselil
génétique vous parait-il relever d’'une pratique autonome en médecine générale ?

e dans le cadre de l'utilisation des tests génétiques en ambulatoire, le conselil
génétique vous parait-il relever d’'une pratique préférentielle « en réseau » ?

* le MG aura-t-il une place centrale dans le conseil génétique dans les 10 ans a

venir ?

4- Quelles sont les attentes du MG en matiére de conseil génétique et de suivi
sanitaire des patients ?

¢ en matiere de formation ?

e en matiere de nomenclature et/ou de rémunération ?

* en matiére de reconnaissance ?

5- Comment le MG percoit et organise le dossier médical par rapport au dossier

patient ?
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e connaissez-vous la loi de modernisation du systéme de santé adoptée
récemment au parlement ?
o @&tes-vous prét conformément a cette loi a délivrer son dossier médical au
patient ?
* pensez-vous que votre dossier médical devra étre organisé de facon a protéger

les « données sensibles », de type génétique, du patient ?

6- Le MG est-il amené une place prépondérante dans le conseil génétique et le suivi
sanitaire des patients ?

» cette place est-elle compatible avec I'organisation actuelle du systéme de santé ?
» cette place devra-t-elle étre institutionnalisée ?

* le rble et les compétences de chaque acteur, MG, spécialistes et généticiens,

devra-t-il étre défini, délimité ?
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Résumé du mémoire :

Le développement de la génétique, de ses applications dans la pratique médicale
courante vont sensiblement modifier cette pratique dans les années a venir. La
vulgarisation des tests génétiques a visée diagnostique va faire évoluer cette
pratigue vers une médecine « de prévision » . Un exemple de cette vulgarisation est
la diffusion du triple test de dépistage de la trisomie 21 au cours du suivi de
grossesse. Cette évolution et cette vulgarisation de la génétique vont entrainer une
modification de la pratique du conseil génétique qui va entrer de plus en plus dans
les cabinets de médecine générale.

Nous avons envoyé un questionnaire a 78 médecins généralistes afin d’évaluer leur
pratigue dans le domaine du conseil génétique. Il apparait que les meédecins
généralistes enquétés ont une activité de conseil génétique. lls soulignent leurs
mangues en matiére de formation, de reconnaissance de leurs compétences, et de

participation aux commissions pluridisciplinaires de conseil génétique.
Mots clés :

Diagnostic prénatal, conseil génétique, triple test de dépistage de trisomie21,

médecine générale, information.

- 108 -



	Prologue et objet
	I - INTRODUCTION
	I - 1 la médecine de classification€: du début de l’ère industrielle jusqu’à l’ère Pasteurienne
	I - 2 la médecine curative€: avec l’avènement de l’ère Pasteurienne et le développement de la mutualisation des risques financiers d’abord par le patronat puis par branches professionnelles
	I - 3 la médecine contemporaine€: avec le développement de la sécurité sociale et le développement de l’épidémiologie
	Définition provisoire de la Médecine Générale

	I – 4 la médecine dite prédictive€: qui commence et se développe avec le potentiel que représente la connaissance du génome
	Définition du «€conseil génétique€»


	II -  Problématique
	III - Méthodologie
	III - 1 – Choix de la méthode
	III - 2 – Thèmes évalués par le questionnaire
	III - 3 – Echantillon des médecins enquêtés.
	III - 4 – Analyse du contenu.

	IV - RESULTATS
	IV- 1 – Chiffres€:
	IV- 2 – Résultats du questionnaire Discussion
	IV – 2 - 1 - analyse des résultats totaux
	IV – 2 -  1 – 1 Quelle est la perception du conseil génétique par les médecins généralistes€?
	IV – 2 - 1 – 2  Quelle est la compétence du médecin généraliste en conseil génétique€?
	IV – 2 - 1 – 3 Apport du médecin généraliste dans le conseil génétique par rapport aux spécialistes et aux généticiens€?
	IV – 2 - 1 – 4 Le médecin généraliste est-il amené à prendre une place prépondérante dans le conseil génétique et le suivi sanitaire des patients€?
	IV – 2 - 1 – 5 Comment le médecin généraliste perçoit et organise le dossier médical par rapport au dossier patient€?

	IV – 2 - 2 – Complément d’analyse après application du principe de division.
	IV – 2 - 2 - 1- Quelle la perception du Conseil Génétique par les Médecins Généralistes€?
	
	Groupe «€NON€»


	IV- 2 - 2 - 2- Quelle la compétence du Médecin Généraliste en Conseil Génétique€?
	
	Groupe «€OUI€»
	Groupe «€NON€»


	IV – 2 - 2 - 3- Qu’apporte le médecin généraliste aux patients dans le domaine du conseil génétique par rapport aux spécialistes et aux généticiens€?
	
	Groupe «€OUI€»
	Groupe «€NON€»


	IV – 2 - 2 - 4- Comment le médecin généraliste perçoit et organise le dossier médical par rapport au dossier patient€?
	
	Groupe «€OUI€»
	Groupe «€NON€»


	IV – 2 - 2 - 5- Le médecin généraliste est-il amené à une place prépondérante dans le conseil génétique et le suivi sanitaire des patients€?

	IV – 2 - 3 - Conclusion des tableaux
	IV – 2 – 4 - «€Quelles sont les attentes du médecin généraliste en matière de suivi sanitaire des patients et de conseil génétique€?€»
	IV – 2 – 4 – 1 «€en matière de formation€»
	
	Groupe «€OUI€»
	Groupe « NON€»€


	IV – 2 - 4 – 2 «€en matière de nomenclature et de rémunération€»€?
	
	
	Groupe «€OUI€»

	Groupe «€NON€»


	IV – 2 – 4 – 3 «€en matière de reconnaissance€»
	
	Groupe «€NON€»





	V – Discussion
	V - 1 – Choix et critique de la méthodologie
	V – 1 - 1 Critique du questionnaire et de l’échantillon
	V – 1 – 2 - Critique du questionnaire

	V - 2 – Discussion des résultats
	V – 2 –1 La place institutionnelle de la médecine générale.
	V – 2 – 2 - Le centrage des préoccupations du praticien autour du patient.
	V – 2 – 3 Le centrage des préoccupations autour de la pratique et des connaissances.
	V – 2 – 4 l’information éclairée, base de la relation médecin patient.


	VI Conclusion
	Articles
	Travaux et Séminaires
	CCNE
	Textes de loi€et références juridiques
	Divers€: sites internet€
	
	
	1 - Quelle est la perception du conseil génétique par les MG€?
	2- Quelle est la compétence du MG en conseil génétique€?
	3- Qu’apporte le MG aux patients dans le domaine du Conseil génétique par rapport aux spécialistes et aux Généticiens€?
	4 - Le MG est-il amené à une place prépondérante dans le conseil génétique et le suivi sanitaire des patients€?
	5- Comment le MG perçoit et organise le dossier médical par rapport au dossier patient€?
	6 - Quelles sont les attentes du MG en matière de conseil génétique et de suivi sanitaire des patients€?
	En matière de formation€?
	En matière de nomenclature et€: ou de rémunération€?
	En matière de reconnaissance€?

	1 - Quelle est la perception du conseil génétique par les MG€?
	2- Quelle est la compétence du MG en conseil génétique€?
	3- Qu’apporte le MG aux patients dans le domaine du Conseil génétique par rapport aux spécialistes et aux Généticiens€?
	4 - Le MG est-il amené à une place prépondérante dans le conseil génétique et le suivi sanitaire des patients€?
	5- Comment le MG perçoit et organise le dossier médical par rapport au dossier patient€?
	6 - Quelles sont les attentes du MG en matière de conseil génétique et de suivi sanitaire des patients€?
	En matière de formation€?
	En matière de nomenclature et€: ou de rémunération€?
	En matière de reconnaissance€?
	Résumé du mémoire€:
	Mots clés€:





