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1 Contexte et justification  

La médecine personnalisée (aussi appelée médecine de précision ou encore génomique) basée sur 

les possibilités de séquençage de l’ADN, semble offrir de belles perspectives en matière de prise en 

charge individuelle et de santé publique. Elle est aujourd’hui déjà largement utilisée en 

cancérologie pour le diagnostic moléculaire des tumeurs, dans les maladies rares et en 

pharmacogénétique pour des ajustements de dosage (1-5). Ses objectifs à plus long terme sont de 

pouvoir apporter de nouveaux outils pour le diagnostic précoce mais surtout pour la prévention 

primaire et la prévention secondaire des maladies chroniques – telles que par exemple le diabète 

de type 2, l’asthme, les maladies neurodégénératives, certains cancers – et ce, grâce à 

l’établissement de profils génétiques indicateurs du risque que porte chaque individu vis-à-vis de 

ces maladies (6, 7). Au vu de la prévalence de ces maladies, le plus souvent suivies par le·la médecin 

de famille, l’impact sur la santé de chacun·e mais aussi sur l’organisation des soins et sur la santé 

publique pourrait être majeur (8-11).  

Toutefois, afin d’anticiper ces éventuels impacts sanitaires, il manque encore des connaissances 

quant à la perception et aux attentes non seulement des patient·e·s, mais aussi des 

professionnel·le·s de soins vis-à-vis de la démarche d’accès au profil génétique de risques en Suisse 

(9, 12, 13). Si les patient·e·s peuvent déjà relativement facilement y accéder via un achat sur 

Internet, des questions se posent. En premier lieu une difficulté de compréhension des résultats 

sans accompagnement est rapportée dans la littérature, soulignant la nécessité d’un encadrement 

par les professionnel·le·s, en particulier par des médecins généralistes (MG), de par leur rôle de 

premier contact avec le système sanitaire pour les patient·e·s. Plusieurs travaux montrent que c’est 

vers son MG que le·la patient·e souhaite s’orienter pour l’interprétation de ses données 

génomiques. C’est aussi ce·tte dernier·ère qu’il·elle va solliciter s’il·elle souhaite des conseils ou un 

dépistage en lien avec ses résultats (10, 14-21). Par ailleurs, certaines études ayant évalué la 

démarche, évoquent parfois une réticence à connaître son profil génétique par la population (22, 

23). Il apparait donc intéressant de connaitre la position des patient·e·s suisses sur cette question. 

Enfin, toujours d’après la littérature internationale, d’éventuels changements en matière de 

recours aux soins (demandes de dépistages, examens complémentaires biologiques ou 

radiologiques, voire simplement consultations) pourraient apparaitre et impacter alors les MG dans 

leur pratique (11, 24-26). Il est important de pouvoir anticiper ces changements. 

Du côté des MG, à notre connaissance, aucune enquête à ce jour en Suisse ne s’est vraiment 

intéressée à leurs attentes propres. Quels bénéfices, quels obstacles, quels dangers entrevoient-

ils·elles ? Quel impact dans leur prise en charge des patient·e·s concerné·e·s ? Quelles priorités 

souhaiteraient-ils·elles voir développer ? Comment peuvent-ils·elles, et veulent-ils·elles gérer les 

données probabilistes que la recherche en médecine personnalisée pourrait produire ? Enfin, 

comment cette démarche s’articule-t-elle avec leur préoccupation des risques liés à la 

surmédicalisation (campagnes choosing wisely et smarter medicine) (27)? Les données issues de la 

littérature internationale apparaissent comme mitigées avec un intérêt pour la démarche dans une 

perspective de prévention mais encore d’importants questionnements dont, en particulier, celui de 

la formation nécessaire pour faire face à ce nouveau rôle. La question de la place de cette démarche 

par rapport à d’autres démarches de dépistage ou diagnostics ainsi que sa pertinence en l’absence 
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de fondements cliniques sont aussi régulièrement évoquées (28-35). L’ensemble de ces points 

mérite d’être exploré afin d’envisager au mieux le futur de la médecine générale en Suisse. 
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2 Objectifs  

Dans ce contexte, le projet GenPerso a eu pour objectif global de connaître, pour la Suisse romande, 

les perceptions, les attentes et les potentielles répercussions en médecine générale, notamment 

en termes de prévention, de la part des patient·e·s et des médecins quant à la possibilité d’accès 

aux profils génétiques de risque. Ces deux volets ont ensuite été mis en perspective afin d’avoir une 

vision globale pour la médecine générale.  
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3 Méthodes  

Pour répondre à ces objectifs, le projet s’est déployé selon deux axes indépendants mais 

complémentaires, un axe relatif aux patient·e·s et un axe relatif aux médecins généralistes. Une 

phase exploratoire qualitative, précédant ces deux axes, a permis la préparation de ces derniers. 

Par ailleurs, que ce soit pour la recherche exploratoire préliminaire, l’axe A ou l’axe B, l’étude 

n’entrait pas dans le cadre de la loi sur la recherche sur l’être humain et n’a donc pas fait l’objet 

d’une soumission pour approbation à la commission d’éthique du canton de Vaud (après 

consultation de cette dernière).  

3.1 Phase exploratoire 

La préparation des enquêtes des deux axes s’est effectuée sur la base commune d’une recherche 

exploratoire de type qualitatif. Une démarche inductive a fait émerger du terrain d’enquête, et 

donc des préoccupations exprimées par les interviewé·e·s, les thématiques explorées 

secondairement dans les questionnaires des deux axes.  

Initialement cinq entretiens ont été menés avec des MG et cinq entretiens avec des patient·e·s 

selon la méthode de l’entretien compréhensif, basé sur une grille souple comportant des questions 

dont l’ordre n’est pas figé et varie au gré des interlocuteur·trice·s (36). Les MG ont été sollicité·e·s 

en Suisse Romande. Ils ont permis de recruter à leur tour cinq de leurs patient·e·s. Une diversité sur 

le sexe, l’âge et la zone rurale-urbaine a été recherchée.  

Pour le premier entretien, la grille comportait les éléments déjà identifiés comme pertinents 

d’après les données de la littérature, mais l’objectif était de laisser l’interviewé·e s’exprimer 

librement et prendre l’initiative des sujets à aborder. En particulier, chaque interviewé·e pouvait 

s’exprimer sur ce qu’il·elle entendait par médecine personnalisée sans qu’une définition lui soit 

donnée au départ. 

Dans un premier temps, l’intervieweur devait écouter et observer. Il·elle était attentif·ve à ce que 

tous les thèmes de sa grille soient commentés, soit spontanément par l’interlocuteur·trice, soit 

après qu’il·elle les ait lui·elle-même mentionnés, cette distinction permettant d’indiquer si le sujet 

était une véritable préoccupation de l’interviewé·e ou s’il·elle n’en parlait que parce que la question 

était soulevée. 

Ces dix premiers entretiens ont été complétés de dix autres (cinq patient·e·s et cinq médecins selon 

les mêmes contraintes qu’initialement) afin de tendre vers la saturation des données. 

Les verbatim des entretiens ont été codés par 3 codeurs (2 médecins généralistes qui ont utilisé le 

système MAXQDA2018 et une anthropologue). Les 3 étapes, codage ouvert, codage axial et codage 

sélectif ont été élaborées par les 3 codeurs (accord inter-codeurs). 



  3  Méthodes 

Raisons de santé 322 9 

3.2 Axe A : attitude des patient·e·s  

Ce volet s’est basé sur des méthodes quantitatives d’analyse de données via une enquête 

observationnelle.  

3.2.1 Population et mode de recueil de données  

Le Département de médecine de famille travaille avec un réseau de médecins de famille (le réseau 

SPAM) comprenant environ 250 MG implanté·e·s sur la Suisse entière dont environ 80 en Suisse 

romande. Ces dernier·ère·s contribuent aux projets de recherche du DMF via leur participation 

et/ou celle de leurs patient·e·s à des enquêtes épidémiologiques et/ou sur le fonctionnement de la 

médecine de famille. Dans le cadre de ce projet, les MG du réseau devaient proposer le remplissage 

d’un questionnaire à leurs patient·e·s (après présentation de l’étude à ces dernier·ère·s) sur un 

mode aléatoire le jour d’une consultation. Jusqu’à 40 patient·e·s par médecin pouvaient être inclus 

sur une période de trois mois. 

3.2.2 Données recueillies.  

Les données ont été recueillies par auto-questionnaire (cf annexe 1).  

Celui-ci a été élaboré sur la base des résultats de la phase exploratoire complétés des données de 

la littérature. Les principaux thèmes abordés incluaient l’accès au profil génétique de risque 

(intention, pour qui, mode de financement souhaité…), la restitution des résultats (par qui et 

comment, place du MG…), l’adoption de nouveaux comportements envisagée suite aux résultats 

(mode de vie et recours aux soins), craintes de dérives (au regard des assurances, du milieu 

professionnel). Ces questionnements étaient déclinés selon trois scénarii différents : risque élevé 

de diabète de type II, risque élevé de cancer du côlon et risque élevé de maladie d’Alzheimer. 

 

Les données étaient complétées par des données sociodémographiques (âge, sexe, niveau 

d’éducation, statut d’emploi…) et d’état de santé (santé perçue, existence de maladie…) du·de la 

patient·e afin d’en tenir compte dans les analyses et de mettre en évidence des d’éventuelles 

différences d’attitudes selon ces facteurs.  

Les données ont été analysées à l’aide du logiciel Stata sous la forme de statistiques descriptives 

(fréquence et moyenne (médiane) de distribution selon le type de variable). 
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3.3 Axe B : Position des médecins généralistes 
romands  

Ce volet s’est basé sur la méthode de consensus Delphi, soit une enquête structurée et successive 

d’un cercle d’expert·e·s/acteur·trice·s permettant de rassembler leur point de vue sur des 

tendances complexes. Cette approche est à la fois quantitative et qualitative, dans la mesure où les 

personnes interrogées doivent quantifier un résultat ou une tendance attendue et expliquer de 

manière qualitative les motivations liées à cette attente (37).  

Les étapes suivantes ont été réalisées :  

 Elaboration du questionnaire (cf annexes 2) 

Les questions/affirmations de l’enquête Delphi (environ une quarantaine) ont pu être élaborées 

dans le cadre d’un focus groups de MG de la région lémanique. Neufs médecins généralistes, 

femmes et hommes, jeunes et âgés, pratiquant en milieu urbain et rural, en solo et en groupe, y 

ont participé assurant la diversité nécessaire. Les thèmes abordés étaient issus de la phase 

exploratoire et des données de la littérature sur le sujet. 

 Recrutement des expert·e·s  

Les expert·e·s ont été recruté·e·s parmi les médecins assistant·e·s et chef·fe·s de clinique en poste 

à Unisanté et dans le Service de médecine de premier recours des HUG. Il nous a semblé opportun 

de choisir des jeunes médecins qui assureront la relève de la médecine générale, mieux à même 

d’anticiper l’avenir de la profession. 

 Réalisation de l’enquête Delphi 

Le consensus des expert·e·s sur les affirmations a été recherché lors d’une enquête en deux tours. 

Les expert·e·s devaient se positionner sur chacune des affirmations à l’aide d’une échelle de 0 à 10 

(la note de 10 équivalant à « tout à fait d’accord »). Ils·Elles pouvaient en outre ajouter des 

justifications et commentaires. Les résultats de ce premier tour ont été analysés afin de déterminer 

si certaines affirmations atteignaient déjà un consensus (critère fixé à 70% des réponses entre 8 et 

10 ou 0 et 2). 

Les affirmations n’ayant pas obtenu de consensus à l’issue du premier tour ont été discutées en 

ateliers par les expert·e·s (une quarantaine d’entre eux·elles réuni·e·s en séminaire) d’après les 

résultats et les indications fournies par les commentaires, en les regroupant en trois catégories : 

distribution des réponses étendue, ambiguïté dans la formulation, affirmation ayant suscité de 

nombreux commentaires. Les affirmations ont ensuite été reformulées en fonction des discussions 

lors de ces ateliers et ont été proposées lors d’un deuxième tour d’enquête auprès de ces mêmes 

expert·e·s. 
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3.4 Restitution finale – Regard d’acteur·trice·s 
impliqué·e·s en médecine générale  

A l’issue de ces différentes étapes, une synthèse des résultats a été proposée pour avoir le regard 

de deux associations professionnelles en médecine générale en Suisse : le Collège suisse des 

médecins de premier recours (CMPR) et l’Association des jeunes médecins suisses de premier 

recours (JHaS). 
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4 Synthèse des résultats 

Les résultats de la phase exploratoire et des deux volets sont synthétisés ci-après. Des résultats plus 

détaillés sont disponibles en annexe du rapport, sous la forme de documents de restitution pour 

les participant·e·s et d’articles scientifiques publiés. 

4.1 La phase exploratoire  
(Voir aussi annexe 3) 

Ci-après sont synthétisés les points clés de ces interviews, du point de vue des patient·e·s et des 

MG. 

 Le mot médecine personnalisée fait plutôt écho à une médecine de type globale (bio-

psycho-sociale), centrée sur le·la patient·e, intégrative ou holistique, non seulement 

pour les patient·e·s mais aussi pour les médecins. Sur ce point, l’intervieweur a donc dû 

préciser dans un 2e temps après avoir laissé la personne interviewée s’exprimer sur sa 

compréhension du terme « médecine personnalisée », que la médecine discutée ici 

concernait en fait le dépistage génétique de facteurs de risques aux maladies 

chroniques. 

 L’intérêt pour les dépistages génétiques dans leur capacité de prédire est limité ; ces 

doutes sont résumés dans les questions suivantes : que faire avec le flux de données 

génétiques ? L’ignorance n’est-elle pas aussi parfois un avantage ? Cela va-t-il vraiment 

changer le travail du·de la généraliste qui devrait se centrer sur l’accompagnement vu 

le vieillissement de la population ? L’intérêt est plus grand par rapport à l’impact des 

tests génétiques dans un contexte curatif.  

 Tout dépistage génétique devrait s’accompagner d’une action (curative ou préventive) 

très concrète et réalisable. Savoir pour savoir sans solution pose problème même si 

pour certain·e·s cela permet d’organiser sa vie.  

 Pour les MG, il faut viser la clarté, voire idéalement la transparence avec les 

patient·e·s ; mais que leur dire concrètement sachant que les résultats susceptibles 

d’être obtenus ne représenteront que des probabilités et une certaine dose 

d’incertitude ? Il y a en effet bien d’autres facteurs à prendre en compte.  

 Pour certains patients et MG, les faits cliniques devraient rester prépondérants sur la 

génétique. 

 Une crainte des MG est de devoir faire face à l’angoisse des patient·e·s générée par ces 

tests, nécessitant une meilleure formation des MG dans le domaine 

communication/psychologie. 

 Tant les patient·e·s que les MG voient la place du MG renforcée dans son rôle 

d’accompagnant et de médiateur·trice.  

 Parmi les conséquences pratiques de cette médecine génétique, sont soulignés le 

problème des charges administratives liées à la gestion des dossiers (par les MG), le 

problème des coûts émergents, les limites financières de notre système de santé, le 
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risque d’une médecine à deux vitesses (patient·e·s et MG), celui de la surmédicalisation 

et enfin les problèmes de confidentialité (communication aux assureurs et aux 

employeurs) ; tout cela nécessitant de la régulation, notamment des règlements, voire 

des lois, ainsi que de la recherche et de la formation.  

 Les données collectées devraient appartenir aux patient·e·s.  

 

A noter que cette phase exploratoire a été complétée dans un second temps par une deuxième 

série d’interviews (5 patient·e·s et 5 MG), pour s’assurer de la saturation des données. Les données 

supplémentaires liées à cette 2e phase concernent surtout les réactions des personnes interrogées 

au terme médecine personnalisée : elles ont permis d’affiner le point de vue des médecins et des 

patient·e·s sur leur vision de la médecine dans un contexte d’innovations. Il y a eu moins de 

nouveaux apports en ce qui concerne la médecine génétique. Ceci tient sans doute à la 

méconnaissance de ce sujet chez nos interlocuteur·trice·s et au fait que pour la discussion il nous a 

fallu donner définitions et exemples. Ce faisant, cette partie de la discussion était davantage 

balisée, générant réflexions, questionnements voire parfois perplexité mais des attitudes qui ont 

atteint la saturation après les 10 premiers entretiens. On peut donc estimer que les 10 entretiens 

supplémentaires n’auraient pas fondamentalement modifié les inputs apportés au questionnaire 

auprès des patient·e·s et au processus Delphi. 

4.2 Enquête auprès des patient·e·s  
(Voir aussi annexe 4 et référence (38)) 

Vingt-huit MG ont participé à cette phase de l’enquête, en expliquant et en laissant à leurs 

patient·e·s la possibilité de répondre au questionnaire, au cours d’une de leur visite. Cela a permis 

d’obtenir un total de 929 patient·e·s participant·e·s. Les points clés de cette enquête peuvent se 

résumer ainsi : 

 La possibilité d’accéder, dans un futur proche, à son profil génétique de risque est une 

démarche connue (spontanément) par un peu plus de 40% des patient·e·s.  

 Après présentation de la démarche, 43% des patient·e·s souhaiteraient y accéder ; 17% 

de plus seraient d’accord mais uniquement pour des tests concernant des maladies 

spécifiques (pas de précision sur lesquelles). 

 La découverte d’un risque élevé serait anxiogène tout au long de leur vie pour une 

minorité seulement des patient·e·s (environ un tiers). 

 Concernant les trois situations concrètes présentées (tests génétiques dépistant un 

risque élevé de diabète, de cancer du côlon ou de maladie d’Alzheimer), les patient·e·s 

dans une large majorité, déclarent être prêt·e·s à modifier leur mode de vie (de 65% à 

plus de 80%, selon les maladies), à souhaiter faire des examens complémentaires de 

suivi plus fréquent (env. 70%), et à souhaiter un changement de la prise en charge par 

leur MG (entre 50 et 60%). 

 La place du·de la médecin généraliste est très largement plébiscitée par les patient·e·s, 

qu’il s’agisse de discuter de la pertinence de réaliser ou non le test (78%), d’en discuter 
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les résultats (97%), et d’être suivi ensuite selon le risque identifié (>80%). Pour ce suivi, 

le recours additionnel à un·e spécialiste du domaine (entre 50 et 60%, selon le type de 

maladie) est jugé utile. En revanche, la place des infirmier·ère·s clinicien·ne·s, des 

spécialistes généticien·ne·s ou des membres d’autres professions en lien avec la santé 

ne trouve que peu de soutien (7% en moyenne). 

4.3 Enquête auprès des médecins généralistes  

(Voir aussi annexe 5 et référence (39)) 

Les entretiens menés lors de la phase exploratoire (voir ci-dessus), complétés par la conduite d’un 

focus groupe réunissant neuf médecins généralistes, ont permis la formulation de 24 affirmations. 

Celles-ci ont été soumises sous forme d’un questionnaire à un groupe d’expert·e·s de 185 médecins 

assistant·e·s et chef·fe·s de clinique. Le nombre de réponses étaient de 108 au premier tour et de 

77 au second tour.  

 

A l’issue des deux tours, une large majorité (80%) des affirmations a obtenu un consensus. Celles-

ci peuvent se résumer ainsi : 

 La place du·de la MG ne sera pas remise en cause par le développement de l’accès au 

profil génétique de risque. Au contraire, les médecins se projettent comme une 

ressource clé pour le·la patient·e aux diverses étapes avant, pendant, après le test.  

 Les nouvelles approches génétiques ne forment qu’un outil supplémentaire complétant 

mais ne se substituant pas aux outils existants. 

 Les besoins d’information sont largement soulignés, notamment dans la nécessité 

d’une information claire et toujours à jour dans un contexte scientifique évolutif. 

 Les besoins de nouvelles formations portent sur l’interprétation des données 

génétiques en termes de risque, les implications éthiques, la gestion de l’incertitude, et 

la gestion du risque de surmédicalisation (prévention quaternaire). 

 Le cadre légal et déontologique devrait être approprié, notamment vis-à-vis de la 

liberté pour le·la médecin de proposer ou non un test génétique. 

 Des ajustements dans l’organisation des soins et du système de santé seront 

nécessaires, parmi lesquels : la délégation des tâches administratives en lien avec ces 

nouvelles pratiques, l’accès à un réseau de spécialistes, la tarification ajustée pour des 

consultations de longue durée. 

 

Cependant, cette étude permet aussi d’identifier des points de non-consensus. Trois points sont 

plus spécifiquement soulignés : 

 Bien que reconnaissant la position importante du·de la MG face à ces nouvelles 

approches vis-à-vis des patient·e·s, un positionnement pro-actif des MG autour de ces 

démarches est bien moins partagé. En d’autres termes, il s’agit pour eux·elles 
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d’endosser ce rôle prépondérant du fait de leur position en première ligne du système 

sanitaire et non par véritable envie d’occuper cette place. 

 Cela est en partie lié au fait que les MG ne sont pas convaincu·e·s de la plus-value des 

tests génétiques par rapport aux outils déjà en place. 

 Plus particulièrement, les MG ne sont pas convaincu·e·s d’un changement dans les 

approches de prévention, la responsabilité desquelles devraient pour certains rester 

dans les mains des politiques de la santé publique.  

4.4 Points principaux de convergence et de tension 
identifiés entre ces trois phases du projet 

La place du·de la MG est très largement plébiscitée par les patient·e·s, ce à quoi consentent les 

médecins. Les patient·e·s ont besoin d’un·e répondant·e, d’un·e accompagnateur·trice, voire d’un·e 

médiateur·trice. En regard de ce besoin, les médecins sont à la recherche d’informations claires, 

pertinentes et à jour, et de nouvelles formations appropriées. Médecins et patient·e·s s’accordent 

aussi sur l’aide complémentaire que pourrait apporter un·e spécialiste du domaine concerné. 

Les nouvelles possibilités de dépistage génétique des facteurs de risques aux maladies ne 

constituent pas pour autant une priorité, ni pour les un·e·s ni pour les autres, et n’ont par exemple 

pas encore convaincu les médecins. Des tests génétiques visant une meilleure précision et donc 

efficacité des traitements plus que la mise en place de prévention auraient ainsi un meilleur soutien.  

Les patient·e·s et les médecins se rejoignent finalement aussi sur l’intérêt, la pertinence de la 

réalisation du test. En effet, les patient·e·s sont mitigé·e·s quant à l’envie de réaliser le test (« l’envie 

de savoir »). De plus, leurs intentions de changement de comportement sont liées au type de 

maladie avec une intention plus grande pour les maladies dont on sait que la prévention primaire 

joue un rôle important (diabète ou cancer du côlon), en contraste, dans une certaine mesure, à la 

maladie d’Alzheimer (même si le tabagisme double le risque de développer une telle maladie). Les 

médecins les rejoignent quand ils considèrent que l’approche n’est pas révolutionnaire. 

 

Une possibilité de tension se présente en revanche dans le suivi d’un·e patient·e porteur·se d’un 

risque augmenté pour une maladie chronique. Le·La patient·e se dit prêt·e à changer ses habitudes 

de vie, mais souhaite aussi un changement de prise en charge par le·la médecin, avec des examens 

complémentaires plus fréquents. Le·La médecin s’inquiète du risque de surmédicalisation, de la 

gestion de l’anxiété des patient·e·s et souhaite avoir une formation spécifique vis-à-vis de la 

démarche dans l’ensemble de ses aspects et conséquences.  

A noter que les interrogations identifiées lors de la phase exploratoire et concernant l’organisation 

du système de soins, les nouvelles charges administratives, le coût, les questions éthiques avec le 

risque d’une médecine à deux vitesses, et celles en rapport avec la propriété des données, n’ont 

pas été reprises dans les enquêtes Patient·e·s et Médecins qui ont suivi, raison pour laquelle elles 

ne réapparaissent pas dans ces dernières. 
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4.5 Regard d’acteur·trice·s impliqué·e·s en médecine 
générale 

Une discussion des résultats, sous la forme d’un entretien individuel a été respectivement menée 

avec : 

 Le Dr François Héritier, Président du Collège suisse des médecins de Premiers Recours 

(CMPR) 

 Le Dr John Nicolet, Vice-président de l’Association des Jeunes Médecins Suisse de 

Premiers Recours (JHaS) 

Au préalable une synthèse des résultats, via les trois documents de synthèse de la phase 

exploratoire et des axes patient·e·s et médecins, leur a été adressée. 

4.5.1 Regard du CMPR 

Le Dr Héritier n’a pas été particulièrement surpris des résultats présentés, notamment ceux de 

l’enquête patient·e·s. Cependant, pour cette partie de l’enquête, il souligne qu’il est difficile 

d’évaluer le biais lié au recrutement des patient·e·s volontaires au sein même des cabinets 

médicaux. 

Concernant les médecins de premier recours, la thématique de la médecine personnalisée n’est 

clairement pas au cœur des discussions entre confrère·sœur·s. Et il ne s’agit pas d’un déficit 

d’information. En ville comme en campagne, le·la patient·e sait chercher sur Internet avant même 

de consulter son·sa médecin traitant. Mais en dehors de contextes familiaux où l’anamnèse suggère 

une forte composante génétique, ou de patient·e·s qui ont été en contact avec des personnes 

directement concernées par les tests génétiques, le·la médecin aujourd’hui n’est pas confronté·e à 

une demande de ces tests. Il·Elle n’est pas non plus prêt·e à les proposer à ses patient·e·s, car à ce 

jour, il n’est pas possible d’associer à cette démarche une attitude thérapeutique ou de prévention 

différente de celles déjà proposées par l’évaluation clinique des risques. Ainsi, le sentiment est que 

c’est surtout dans le domaine de l’oncologie que les avancées thérapeutiques bénéficient des 

approches génétiques. Plus globalement, la médecine personnalisée relèverait plus de certaines 

spécialités, autres que la médecine de premier recours. 

Pour faire avancer la médecine personnalisée dans le cadre de la prévention des maladies 

chroniques, il faudrait en effet pouvoir faire de larges études populationnelles et le·la médecin de 

premier recours devrait pouvoir être partie prenante de ces études. La réponse du Dr Héritier à cet 

énoncé révèle un enthousiasme modeste. Il voit cependant quelques éléments clés qui pourraient 

faire changer le niveau d’investissement des médecins dans ce type de projets. En premier lieu, ces 

projets devront s’appuyer sur l’usage des dossiers électroniques des patient·e·s, qui ne sont pas 

encore implémentés dans tous les cabinets. Il faut ensuite que les outils et notamment les logiciels 

utilisés dans ces projets soient simples, d’utilisation intuitive. Surtout, le coût, en temps et en 
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argent, doit rester limité. Finalement, tant pour ces aspects techniques que pour le potentiel de 

suivi des patient·e·s sur un long terme, les jeunes médecins qui s’installent, seront certainement 

plus à même d’entrer en matière. 

Mais l’argument le plus important pour n’offrir qu’une place relativement secondaire au 

développement de la médecine personnalisée, c’est celui de la priorisation des besoins. La 

médecine/santé Personnalisée est censée permettre un renouveau des pratiques de prévention. 

Mais aujourd’hui cette préoccupation n’est de loin pas au cœur du système de santé. Le système 

de tarification tout autant que la formation et la pratique des médecins praticien·ne·s sont centrés 

sur les traitements aigus, sur le soin. La prévention n’est qu’un parent pauvre disposant de faibles 

ressources. La prévention relève en premier lieu de la responsabilité de la Santé Publique, mais le·la 

médecin de premier recours devrait être plus impliqué·e, en tant que médecin mais aussi en tant 

que citoyen·ne. Ainsi, les approches préventives débordent largement l’interaction privilégiée entre 

le·la médecin et son·sa patient·e. C’est tout le système de santé qui doit être revu pour tenir compte 

des aspects liant santé/durabilité/environnement, ce qu’on appelle plus globalement « Planetary 

Health ». Cette vision globale de la prévention ouvre aussi les possibilités d’un usage facilité des 

approches intégratives, telles qu’acupuncture, hypnose, phytothérapie, etc… Considérant 

l’importance quantitative des troubles fonctionnels auxquels le·la médecin de premier recours doit 

répondre, la prévention doit pouvoir faire appel à tous ces atouts. Ainsi, la prévention devrait 

pouvoir bénéficier d’une priorité dans l’allocation des ressources, plutôt que de privilégier les 

développements plus techniques et spécifiques de la médecine personnalisée. 

4.5.2 Regard des JHaS 

Cet entretien a mis en lumière une bonne convergence des JHaS avec les résultats décrits par 

l’étude GenPerso, mais a aussi permis d’aborder certaines problématiques moins bien couvertes 

par cette étude.   

La confusion autour du mot Médecine Personnalisée (MP) n’a pas été vraiment une surprise. La 

pratique de la médecine générale se fait toujours dans le contexte d’un tête-à-tête entre le·la 

médecin et un·e patient·e et, par essence, toutes les décisions sont personnalisées, et ce sans lien 

avec l’utilisation des approches génétiques.  

Le manque d’enthousiasme des MG pour les approches génétiques, telles que proposées par la MP, 

vient du fait que le·la MG n’a qu’une information très partielle. La réalisation d’un test génétique 

devrait être précédée de la question : dans quelle mesure, le résultat qui sera obtenu va modifier 

la prise en charge du·de la patient·e ? Force est de constater qu’aujourd’hui, dans le cadre de la 

plupart des maladies qu’il·elle soigne au quotidien, le·la MG n’a pas de réponse évidente à cette 

question. Le même problème en fait est aussi ressenti quant à l’utilisation toujours plus grande des 

objets connectés (suivi de la tension, de l’ECG, du sommeil, etc.) par les patient·e·s. Les fichiers de 

résultats s’amoncellent chez le·la MG, qui n’a pas les clés pour les utiliser au mieux. 

Cela amène la question de la formation et de l’information. Aujourd’hui, le·la MG en Suisse 

romande qui cherche une information s’adresse en priorité à deux sources : « Uptodate » et La 

Revue Médicale Suisse. Une plateforme qui soit focalisée sur les questions en lien avec les 

approches génétiques serait certainement un plus. Une formation appropriée, préférentiellement 
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de type postgrade, devrait être sous la responsabilité d’Institution publique, telle qu’UniSanté, pour 

ne pas laisser le champ libre aux assureurs et à l’industrie pharmaceutique pour aborder cette 

question.  

L’implication du·de la MG dans la formation même doit garder son lien avec la pratique propre et 

concrète du·de la MG, dans le cadre de son cabinet. Ainsi, sa contribution à des enseignements plus 

structurés ou en auditoire n’est pas vraiment envisageable aujourd’hui. De même la contribution 

des MG à la recherche reste dépendante de sollicitations spécifiques, sans responsabilités de 

direction d’un projet. Cela peut changer avec l’évolution de la pratique du·de la MG. En effet, peu 

de jeunes médecins s’installent aujourd’hui à 100%. Le temps partiel rend ainsi de plus en plus 

possible un meilleur engagement dans la recherche. En résumé, l’implication des MG dans cette 

thématique est plutôt envisagée comme une réponse à des sollicitations et de loin pas de manière 

proactive. 

Finalement, ces questions remettent en lumière une question-clé : comment aujourd’hui mieux 

valoriser le métier de MG ? Mettre le·la MG au cœur de la MP, en tant qu’acteur·trice central·e du 

lien entre médecine et patient·e, pourrait légitimement faire sens, si les informations et formations 

du·de la MG sont adéquates. Mais par ailleurs, souligne le Dr Nicolet, il serait également important 

de permettre au·à la patient·e de rester/devenir autonome. Ainsi toutes les mesures de prévention 

ne nécessitent pas nécessairement l’intervention d’un·e médecin et pourraient être transférées à 

d’autres professionnel·le·s au sein du cabinet ? Il faut être vigilant à ne pas créer de nouveaux 

besoins et à ne pas déresponsabiliser les patient·e·s.  

C’est aussi le système de santé du futur qui devrait être pensé. Les avancées scientifiques sont 

tournées principalement vers l’innovation, coûte que coûte. La réflexion sur les conséquences 

ramène au terrain et à la nécessité de garder la maîtrise de celles-ci, en amont des développements 

et non après et trop tard. Un exemple très clair concerne la thématique de la protection des 

données, très peu abordée dans l’étude mais qui nécessite une démarche proactive urgente.  

La réflexion sur la pratique future des MG aborde aussi la question d’une médecine plus intégrative, 

pluridisciplinaire, et bénéficiant des multiples approches de thérapies traditionnelles mais aussi 

alternatives. Cela nécessiterait une communication très fluide, qui ne peut exister que lorsque les 

thérapeutes travaillent sous le même toit. 
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5 Discussion 

Il ne s’agit pas ici de faire une discussion exhaustive, chaque méthode, chaque questionnement, 

chaque affirmation pouvant être revus ou interprétés en fonction d’un contexte ou d’un objectif 

précis. Ci-après, nous concentrerons les points de discussions sur quatre aspects, celui de la 

méthodologie choisie, celui de l’adéquation des observations obtenues avec les objectifs de l’étude, 

celui des limites actuelles des tests génétiques pour la prise en charge et la prévention des maladies 

chroniques, et enfin, celui de la complémentarité de cette étude avec d’autres études financées 

dans le cadre de l’appel « Santé Personnalisée » de la Fondation Leenaards. 

5.1 Aspects méthodologiques 

Le questionnaire dédié aux patient·e·s répond bien à une recherche « quantitative ». Le contenu en 

termes d’information est certes moins riche que celui obtenu lors des entretiens qualitatifs, mais 

cette enquête qui a inclus 28 cabinets de MG répartis sur le territoire vaudois et genevois, 

permettant d’obtenir les réponses de près de 1000 patient·e·s, a le mérite de représenter les 

opinions d’une large part de la population ciblée. A notre connaissance, peu d’études à ce jour ont 

pu être menées sur une patientèle de cette taille. De plus, le fait d’avoir été conduite dans une 

population suivie en médecine générale, par rapport aux enquêtes en population générale, offre à 

cette étude une plus grande pertinence, si on souhaite étudier les conséquences de la démarche 

sur le fonctionnement de la médecine générale. Par ailleurs, le fait que les questionnaires soient 

anonymes a limité le biais de déclaration des patient·e·s éventuellement dû à un remplissage en 

salle d’attente de leur médecin.  

Enfin, il faut rappeler qu’il s’agit d’une enquête d’opinion face à certaines situations hypothétiques ; 

ces résultats pourraient ne pas être superposables à ce que seraient l’attitude des patient·e·s en 

situation réelle. Certaines études l’ont d’ailleurs montré(11, 24).  

Le recrutement des MG pour l’enquête Delphi s’est révélé difficile. Les MG installé·e·s initialement 

sollicité·e·s ont en effet peu répondu à l’appel à participation. C’est donc dans un deuxième temps, 

après la phase exploratoire et la tenue du focus groupe, que l’équipe de projet a décidé de solliciter 

les jeunes médecins en cours de finalisation de leur formation en médecine générale. Cela a permis 

d’obtenir un nombre significatif de réponses. Cette population de MG n’est peut-être pas idéale 

quand il s’agit d’apprécier la pratique actuelle. Mais c’est probablement cette génération de 

médecins qui sera confrontée aux questions posées par l’accès au profil génétique de risques de 

maladies chroniques, cette démarche n’étant que peu répandue actuellement en Suisse d’après 

nos échanges avec les médecins généralistes impliqué·e·s dans le projet.  

La méthode Delphi a pour but d’identifier auprès d’expert·e·s (ici les MG) les affirmations 

consensuelles touchant des domaines complexes. Elle peut ainsi être considérée comme la 

recherche du plus petit dénominateur commun, avec un risque de ne finir qu’avec des affirmations 

très « évidentes » et finalement peu informatives. Ceci est en partie circonvenu par le processus en 

plusieurs étapes, identifiant les termes de désaccord et les reformulant tout en gardant leur côté 
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informatif. Mais c’est aussi de l’analyse des désaccords que vient de nouvelles informations. Dans 

notre enquête, les affirmations qui donnent un résultat dispersé semblent liées à une certaine 

réticence à s’investir activement et à contribuer au développement de nouvelles approches 

génétiques, pour lesquelles un certain scepticisme semble prévaloir.  

Enfin, qu’il s’agisse de l’enquête Patient·e ou de l’enquête MG, les personnes sollicitées se sont 

trouvées devant une situation hypothétique, ce qui doit être pris en compte dans l’analyse des 

résultats. En ce sens, le problème principal mis en évidence par la partie exploratoire est la 

confusion sémantique du terme « médecine personnalisée » qui nous a obligés dans les parties 

suivantes à définir ce dont on parlait et à faire réfléchir les interlocuteur·trice·s sur des scenarios 

auxquels ils·elles n’avaient pas forcément réfléchi. Le fait est que cette enquête survient tôt par 

rapport à l’évolution attendue, mais pas encore observée, de la pratique médicale en lien avec les 

tests génétiques. Néanmoins, il s’agit peut-être là d’un des points forts de l’étude. Le consensus 

formulé plus haut autour du rôle du·de la MG : « La place du·de la MG ne sera pas remise en cause 

par le développement de l’accès au profil génétique de risque. Au contraire, les médecins se 

projettent comme une ressource clé pour le·la patient·e aux diverses étapes avant, pendant, après 

le test » est une croyance dont il faudrait maintenant interroger les fondements. Si les MG tiennent 

à garder ce rôle, alors c’est maintenant qu’il faut aller en ce sens. Après, ce sera trop tard. 

5.2 Adéquation des observations avec les objectifs du 
projet 

Le premier objectif était d’identifier les attentes des médecins et des patient·e·s vis-à-vis du 

développement des tests génétiques prédictifs de maladies chroniques.  

La première constatation, révélée lors de la phase exploratoire, est la méconnaissance du sujet. 

L’utilisation de l’expression « Médecine personnalisée » a confirmé la confusion que ce terme 

porte. Ce mot « personnalisé » devrait sans doute être évacué du discours pour ce qui concerne la 

médecine, au profit d’appellations plus techniques et appropriées comme « médecine génomique* 

ou « médecine de précision », voire médecine de stratification* », selon les outils utilisés. Mais cela 

devient plus difficile lorsqu’on parle de santé (il n’y a pas de santé génomique !…). Dans tous les 

cas, il y a nécessité de déployer une information beaucoup plus large, claire, voire transparente, et 

qui doit pouvoir évoluer en fonction de l’état des connaissances et des pratiques. 

Cela amène à la deuxième constatation : une fois le sujet de l’enquête clarifié, l’accueil est plutôt 

mitigé par les patient·e·s : en effet, comme exprimé dans la partie exploratoire, l’enquête auprès 

des patient·e·s montre que moins de la moitié d’entre eux·elles (43%) sont en effet intéressé·e·s 

par leur profil génétique de risque, et il n’y a pas d’attentes particulières de la part des médecins. 

Le·La patient·e est surtout intéressé·e si les tests sont effectués pour des maladies spécifiques et 

pour lesquelles une prévention efficace existe. Le·La médecin a besoin d’être convaincu·e de la 

validité de ces approches avant de s’intéresser à contribuer au développement de celles-ci. On peut 

ainsi souligner le besoin formulé par les médecins d’informations claires sur ce sujet et 

régulièrement mises à jour. 
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Le deuxième objectif était lié à l’importance de la prévention dans les maladies chroniques. Dans 

quelle mesure l’accès au profil génétique de risque était-il susceptible de modifier les pratiques en 

médecine générale, du côté du·de la patient·e comme de celui du·de la MG ? De façon assez logique 

par rapport à l’enthousiasme modeste manifesté pour les dépistages génétiques de risques vis-à-

vis de certaines maladies chroniques, les MG ne voient pas là de changement significatif dans leur 

pratique. Certains voient la prévention comme une mission qui revient prioritairement à la santé 

publique, avant d’être la leur. C’est pourtant dans le domaine de la prévention primaire (qui vise à 

éviter la survenue d’une maladie) et dans la prévention secondaire (qui vise au diagnostic précoce, 

avant même l’apparition des troubles de la santé) que les approches génétiques dans les maladies 

chroniques pourraient avoir une place de choix. Mais sans doute faut-il d’abord faire la preuve de 

la pertinence de ces approches avant de pouvoir réellement susciter des attentes. Cependant, du 

côté des patient·e·s, un changement de mode de vie est envisagé en cas de risque élevé d’une 

maladie évitable. Donc même si les médecins n’envisagent pas de modification de pratique, ils·elles 

y seront peut-être contraint·e·s par une demande accrue de la part de leurs patient·e·s. 

Toujours concernant la prévention, un point intéressant qui pourtant n’a pas reçu d’écho dans cette 

enquête est le fait que le profil génétique de risques pourrait être un moyen de mieux cibler la 

population au bénéfice des tests de dépistage souvent coûteux et parfois lourds (mammographie 

ou colonoscopie, par exemple), plutôt que de les proposer à toute la population sans 

discrimination. En ce sens, le profil génétique de risques deviendrait un moyen de limiter plutôt 

que d’augmenter les gestes médicaux. Cela n’empêche cependant pas le risque de 

surmédicalisation (ou prévention quaternaire, mouvement « smarter medicine ») des personnes 

jugées à risque, comme discuté plus haut. 

5.3 Médecine personnalisée et maladies chroniques : 
entre promesses et réalités 

Comme indiqué ci-dessus, les difficultés à rassembler les MG autour de la médecine personnalisée 

comme thème de débat viennent en partie d’une certaine distance entre promesses d’une 

médecine adaptée à chaque patient·e et la réalité ; entre la perspective d’une médecine plus 

précise dans ses choix thérapeutiques en lien avec les caractéristiques notamment génétiques de 

chaque patient·e et la réalité des prises en charge sur des bases standard encore aujourd’hui pour 

une très grande majorité des patient·e·s suivi·e·s en consultation par le·la MG. Et cette distance est 

surtout marquée dans le cadre des maladies chroniques, cible du projet discuté ici. 

L’exemple du diabète de type 2 est assez emblématique de ce décalage. En 2017, Serge Halimi écrit 

: « Cette Médecine de Précision inaugure l’ère d’une médecine centrée sur une approche hautement 

individualisée. Dans le domaine du diabète, cela signifie d’abord développer les outils de la 

génomique pour développer les prédicteurs de risque de diabète et de complications, et développer 

la pharmaco-génomique pour une approche sur mesure du traitement de cette maladie 

génétiquement très hétérogène et évolutive, donc ne répondant pas de la même façon aux 

traitements.  Ainsi la recherche d’une typologie moins « globalisante » que « diabète de type 1, ou 

diabète de type 2 » […] reste très insuffisante […] »(40). 
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Les progrès les plus remarquables vont vers l’identification de mutations responsables de diabète 

monogénique (dont l’apparition est liée à la perturbation d’un seul gène), tant chez les enfants et 

jeunes adultes que chez les personnes plus âgées (41, 42). Ces diagnostics génétiques permettent 

alors de proposer un traitement ciblant au mieux la perturbation causale. C’est incontestablement 

un progrès pour ces personnes. Mais elles ne représentent qu’une faible minorité (1 à 4%) des cas 

de diabète. Pour la très grande majorité, la quête de marqueurs prédictifs reste à ce jour 

infructueuse et ne permet pas d’améliorer les prédictions obtenues en pratique courante, soit le 

recours à des scores cliniques liées à la présence de facteurs de risques. Sans minimiser 

l’importance de pouvoir, dans un avenir très proche, utiliser des tests qui permettront d’identifier 

cette faible minorité porteuse de ces mutations, une prise en charge ciblée pour l’immense majorité 

n’existe pas. Cela explique l’attentisme du·de la MG. 

L’autre problématique est la complexité de la contribution génétique dans la survenue des maladies 

chroniques pour l’immense majorité des patient·e·s. C’est aujourd’hui essentiellement un champ 

de recherches, encore loin de pouvoir clamer des résultats fiables. Cela ne veut pas dire qu’un jour, 

cela ne sera pas possible, mais le·la MG aujourd’hui faisant face à ses malades chroniques n’est pas 

confronté à l’urgence de savoir comment répondre à l’apparition de données prédictives fiables et 

utiles à ces patient·e·s.   

Cela permet d’insister une fois encore sur la nécessité d’informer le·la médecin sur les avancées de 

la recherche dans ce domaine, pour qu’il·elle soit prêt·e, le cas échéant, à adapter ses pratiques.  

5.4 Complémentarité de GenPerso et des autres 
projets soutenus par la Fondation Leenaards 

Le projet GenPerso répondait à l’appel Initiative SantéPerso de la Fondation Leenaards, qui visait à 

« stimuler la recherche et le dialogue interdisciplinaires dans le domaine de la santé personnalisée 

et développer les échanges avec et au sein de la société ». Une synthèse des points de convergence 

et de complémentarité avec ces projets est proposé dans ce dernier point.  

 

Les neuf projets sélectionnés en sus de GenPerso 

Parmi les neuf autres projets également retenus par cet appel, trois ont focalisé leurs approches 

sur le cancer, un sur l’aspect spécifique du consentement et un autre sur la protection des données. 

Bien qu’il y ait certainement des points de convergence intéressants à discuter, notamment autour 

des forums citoyens réalisés, les thématiques de ces cinq projets se trouvent être finalement 

relativement périphériques par rapport aux aspects soulevés par GenPerso.   

Deux autres projets ont privilégié la réalisation et la mise à disposition d’outils didactiques pour 

atteindre un public aussi large que possible. L’exposition itinérante « A votre santé » a sillonné la 

suisse romande pendant 3 mois. Elle a pu rencontrer nombre de citoyen·ne·s dont les retours ont 

été très positifs. L’autre projet était dédié à la réalisation d’un outil pédagogique interactif visant le 

grand public et ciblant la restitution de résultats d’analyses génomiques, pour une aide à la décision 

par le·la citoyen·ne/patient·e.  
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Les deux derniers projets montrent les plus grandes convergences avec le projet GenPerso, 

notamment dans son axe Patient·e. Le projet ECOS (Espace de convergence des savoirs sur la santé 

personnalisée) a interrogé au cours d’ateliers approfondis un collège de médecins-chercheurs, un 

collège de citoyen·ne·s, et un collège de médecins généralistes. Le projet « L’humain sur mesure : 

la santé personnalisée en débat » a surtout ciblé les citoyen·ne·s à travers des débats publics et 

s’est associé à une démarche assez similaire, organisé par l’Académie suisse des sciences médicales 

(ASSM) et par Science et Cité.  

 

La confusion autour du terme médecine ou santé personnalisée et la méconnaissance générale 

de ce domaine.  

L’ensemble des projets, notamment à travers les divers forums citoyens, mais plus particulièrement 

les 4 derniers cités montrent 1) la confusion autour du mot « personnalisé » est une constante 2) 

la nécessité de développer des outils appropriés pour faire comprendre ce qu’est la médecine 

personnalisée dans tous ses aspects complexes 3) la curiosité du public pour cette « médecine du 

futur » est manifeste. 

Ceci est tout à fait cohérent avec les résultats de la phase exploratoire du projet GenPerso dont 

l’équipe de projet a en conséquence préparé un bref document permettant d’expliquer de façon 

aussi concise que possible le contexte du questionnaire aux patient·e·s. On peut donc de ce fait se 

demander si la diffusion de l’outil pédagogique développé dans l’un des projets ne devrait pas aussi 

être pensée dans l’enceinte même des cabinets médicaux, pour les patient·e·s qui viennent 

consulter.  

Les citoyen·ne·s ne sont pas les seul·e·s en quête d’une meilleure information. GenPerso a aussi mis 

avant la relative méconnaissance des MG vis-à-vis de la médecine personnalisée. Et il y a une 

demande également très explicite de leur part, pour une information transparente, réaliste, et à 

jour. Celle-ci reste à réaliser. 

 

Une participation citoyenne : qui ? pourquoi ? comment ? 

Globalement environ une centaine de personnes ont participé à au moins un des 4 débats organisés 

par le projet « L’humain sur mesure ». Le questionnaire mis en ligne par le projet ASSM a obtenu 

plus de 250 réponses en suisse romande. Les forums citoyens du projet « Oncologie de précision » 

a vu un total de 73 participant·e·s. Le projet ECOS, très exigeant en termes d’investissement des 

personnes recrutées, a travaillé avec un collectif de 21 personnes.  

Il est difficile de s’assurer que l’échantillonnage de la population ayant répondu à ces enquêtes est 

représentatif de la population en général, mais elles permettent bien de « prendre le pouls » et 

d’identifier les questions, attentes et craintes le plus souvent formulées.  

Et là, on peut constater une certaine saturation des domaines couverts et le sentiment de ne pas 

découvrir de nouvelles craintes ou de nouvelles attentes, mais bien un corpus de réactions qui se 

confirme étude après étude. L’étude GenPerso, quant à elle, en obtenant les réponses de plus de 

929 patient·e·s recruté·e·s dans l’enceinte des cabinets médicaux a permis d’avoir une assez bonne 
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représentation de la population ciblée et des résultats solides, bien que portant sur un domaine 

relativement spécifique (profil génétique de risques aux maladies chroniques).  

Avant d’aller plus loin, plutôt que de multiplier les enquêtes « à façon », peut-être toutes ces études 

mériteraient-elles maintenant un point d’étape commun, synthétisant dans un document unique 

ce que l’on peut considérer comme caractérisant de manière fiable les attentes et les craintes de la 

population en général. Ce document aurait alors peut-être une vraie valeur ajoutée, pour une 

meilleure prise en compte de ces réactions dans les futurs décisions politiques en matière de santé, 

qui aillent au-delà des bonnes intentions. Il faut cependant noter qu’une partie de la population 

restera toujours difficile à atteindre via ces enquêtes, qu’il s’agisse de problèmes de langue, de 

culture, ou de situations socio-économiques. Il est important de garder cette limite en tête lors de 

l’interprétation des résultats pour la pallier autant que faire se peut. 

 

De la difficulté à obtenir la participation de médecins généralistes installé·e·s.  

Qu’il s’agisse du projet ECOS ou de GenPerso, il a été difficile de mobiliser les médecins installé·e·s 

autour de cette thématique. C’est donc finalement vers les médecins en fin de formation que les 

enquêtes ont pu se déployer, 10 à 15 participant·e·s aux deux ateliers d’ECOS, et 108 et 77 réponses 

au 1er et 2ème tour de l’enquête Delphi de GenPerso, respectivement. 

Il y a certes de bonnes raisons à cette difficulté, notamment la surcharge de travail des MG, un 

environnement administratif toujours plus lourd, l’implication dans d’autres études, etc.  

On ne peut cependant pas occulter le gap qui semble s’installer entre les promoteurs de la MP 

plutôt proches des milieux académiques et de la recherche notamment au sein de spécialité telle 

que l’oncologie, et le·la MG installé·e face à sa pratique quotidienne. Si la MP veut vraiment 

contribuer à tous les domaines de la santé et de la médecine, il faut prendre en compte les 

questions, les attentes et les craintes des MG. Pour cela, peut-être faut-il commencer par une 

information claire, précise, réaliste et transparente… 

Cela est d’autant plus important qu’une des observations communes à la plupart des études 

mentionnées ici est bien la place privilégiée (et humaniste…) du·de la médecin généraliste vis-à-vis 

de son·sa patient·e. En ce sens, la médecine basée sur la génétique ne peut être qu’une partie de 

la médecine centrée sur le·la patient·e. 
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6 Comment aller plus loin ? 

Ci-après sont reprises les questions et principales suggestions égrenées dans ce rapport. Celles-ci 

pourraient représenter des actions ou des pistes de réflexions à venir : 

 Il faut trouver un consensus sur le ou les qualificatif(s) à utiliser en place de 

« personnalisée », tant pour la médecine que pour la santé. 

 Au vu de l’absence encore aujourd’hui de preuves tangibles d’efficacité de l’analyse des 

profils génétiques à risque pour les maladies chroniques, ne faudrait-il pas surtout 

accentuer la nécessité de mieux cibler la recherche dans ce domaine ? En commençant 

par exemple par une réflexion autour de « Comment, pour qui, pour quoi » ? »  

 La mise à disposition d’une information réaliste, transparente, et surtout évolutive est 

une nécessité pour les MG.  

 Cette démarche autour de la connaissance devrait aussi inclure une réflexion à partir 

d’histoires vécues par les MG, soulevant les questions relationnelles, psychologiques, et 

éthiques. 

 La diffusion des outils didactiques pour les citoyens pourrait aussi se faire dans les 

cabinets médicaux, avec un format approprié.  

 La rédaction d’un document « officiel » synthétisant les résultats des nombreuses 

enquêtes citoyennes faites à ce jour, pourrait identifier les fondamentaux maintenant 

« acquis » et former la base d’un savoir sur lequel s’appuyer pour aller plus loin.  

 Une action devrait viser à identifier les besoins éventuellement spécifiques de toute 

une partie de la population non atteignable par les enquêtes actuelles. 
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8 Annexes 

8.1 Annexe 1  
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8.2 Annexe 2-a 
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8.3 Annexe 2-b 
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8.4 Annexe 3 
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8.5 Annexe 4 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  8  Annexes 

Raisons de santé 322 59 59 

 

 



  8  Annexes 

Raisons de santé 322 60 60 

 



  8  Annexes 

Raisons de santé 322 61 61 

 

 



  8  Annexes 

Raisons de santé 322 62 62 

8.6 Annexe 5 
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