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INTRODUCTION 

 

La maladie de Parkinson est une affection neurodégénérative, c’est-à-dire une pathologie 

chronique qui évolue avec le temps et qui touche le système nerveux central. Son incidence 

augmente en France, principalement en raison du vieillissement de la population, qui 

constitue l'un des principaux facteurs de risque de maladies neurodégénératives. (1) 

En ce qui concerne la maladie de Parkinson, on estime qu’environ 175 000 personnes en 

France en 2020 étaient traitées pour cette maladie, ce qui représente une prévalence de 

2,63 pour 1 000 habitants (1).  Ce nombre pourrait doubler d’ici 2030 en raison du 

vieillissement de la population. Les hommes sont plus fréquemment touchés que les 

femmes, avec un sex-ratio de 1,5 pour 1.  

La Haute Autorité de Santé (HAS) classe la maladie de Parkinson en deuxième position 

parmi les maladies neurodégénératives, après la maladie d’Alzheimer. Elle est également 

la cause la plus courante de syndrome parkinsonien et la deuxième cause de handicap 

moteur d’origine neurologique chez le sujet âgé après les accidents vasculaires cérébraux 

(2). 

La maladie de Parkinson se caractérise principalement par des troubles moteurs tels que 

des tremblements ou une rigidité au repos, ainsi que par une bradykinésie, se manifestant 

par une lenteur et une diminution de l’amplitude des mouvements (3). 

Le diagnostic de cette maladie est posé sur des critères cliniques. Les patients 

parkinsoniens présentent souvent d’autres symptômes tels que des troubles cognitifs, une 

dépression, des douleurs, ou bien des troubles du sommeil, qui doivent être pris en compte 

dans leur prise en charge (4). 

Cette maladie a un impact significatif sur la vie quotidienne des patients tant sur le plan 

moteur que cognitif. Les médecins généralistes jouent un rôle primordial dans la prise en 

charge de ces patients, comme pour toutes les maladies chroniques, en les accompagnant 

dans la gestion de leurs symptômes et en veillant à leur suivi médical (5). 

Bien que la maladie de Parkinson soit une pathologie incurable, il existe des traitements 

visant à ralentir ou à atténuer certains symptômes, soulignant ainsi l’importance de la 

relation médecin – patient dans la gestion de cette pathologie chronique.  
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Rares sont les études qui ont pu explorer les connaissances et les pratiques des médecins 

généralistes dans la gestion des patients atteints de la maladie de Parkinson (6–8). Les 

résultats de ces études indiquent généralement un recours rapide aux spécialistes pour la 

prise en charge, avec peu de médecins généralistes effectuant l'annonce du diagnostic aux 

patients. De plus, le traitement est souvent initié par les neurologues, expliqué par le fait 

que de nombreux médecins généralistes se sentent mal à l'aise dans la gestion de ce 

traitement. Néanmoins, ils jouent un rôle crucial dans le suivi à long terme des patients. 

Mais aucune étude n’a été faite sur les représentations à proprement dites des médecins 

généralistes concernant les patients parkinsoniens.  

Notre étude a pour objectif principal d’étudier les représentations des médecins 

généralistes concernant les patients atteints de maladie de Parkinson. Les objectifs 

secondaires sont d’analyser l’impact de ces représentations sur la prise en charge de la 

maladie de Parkinson.   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 3 

 

 

MATERIEL ET METHODE  

 

I. Méthode d’analyse  

A. La méthode qualitative  

Une étude qualitative a été réalisée afin d’analyser le ressenti des médecins généralistes. 

En effet, cette méthode est particulièrement adaptée à notre question de recherche 

permettant de mettre en miroir les représentations des différents individus. (9) 

B. Les focus groups 

Nous avons décidé de réaliser des entretiens collectifs semi dirigés, aussi appelés « focus 

groups ». Cette technique d’entretien collectif repose sur la dynamique de groupe, sans 

rechercher un consensus ou faire valoir un point de vue. Cela permet de saisir les 

représentations de la réalité sociale telles que les individus les énoncent (10).   

Un focus group est une réunion de 5 participants en moyenne, animé par un modérateur et 

assisté par un observateur. Le rôle du modérateur est d’exploiter la dynamique de chaque 

groupe en amenant tous les participants à s’exprimer et en dirigeant les débats en fonction 

du guide d’entretien. Celui de l’observateur est de prendre note des comportements non-

verbaux, de décrire la dynamique de groupe et relever au fur et à mesure les questions qui 

demandent un approfondissement dans les groupes suivants (10) 

Concernant notre travail de recherche, nous assurions à tour de rôle l’animation et 

l’observation du groupe.  

Nous avons réalisé nos focus groups de juillet 2023 à mars 2024, ce qui a permis 

d’interroger 18 médecins généralistes de l’ex-région Midi Pyrénées.  

C. Population cible  

La population cible était les médecins généralistes de l’ex-région Midi Pyrénées. Nos 

critères d’inclusions étaient le fait d’être médecin généraliste, thésé, installé ou remplaçant 

en libéral dans la région. Nos critères d’exclusions étaient le fait d’être médecin non thésé. 
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D. Échantillonnage  

Concernant le recrutement, ce dernier s’est effectué principalement par des médecins que 

nous connaissions. Pour la plupart, il s’agissait d’anciens maîtres de stage rencontrés au 

cours de notre internat qui ont volontiers accepté de participer aux focus groups. Quant aux 

autres participants, il s’agissait de médecins connus grâce à nos remplacements. Les 

médecins généralistes étaient dans un premier temps contactés par mail pour leur présenter 

les objectifs et le thème de notre étude, mais également l’explication de l’organisation d’un 

focus group (lieu, nombre de participants, durée…). Par la suite, une fois une date 

convenue, nous leur faisions part des documents administratifs concernant le recueil de 

consentement ainsi que le recueil du talon socio démographique. Nous avons tenté 

d’obtenir des groupes hétérogènes en variant les profils concernant les critères d’âge, de 

sexe, de mode d’exercice, d’ancienneté d’installation, de formations supplémentaires en 

gériatrie, activité de maître de stage.   

Nous avons fixé le nombre de participants par groupe entre 4 et 6.  

Nous avons été confrontées à quelques refus, par manque de temps des praticiens mais 

également par l’absence de volonté parfois de certains médecins de participer à un travail 

de recherche universitaire.  

 

II. Le recueil des données  

A. Conditions du recueil  

Nous avons réalisé les focus groups en présentiel dans les cabinets médicaux où nous 

interrogions les médecins généralistes. Les deux chercheuses étaient présentes à chaque 

focus group.  

Les échanges ont été enregistrés grâce au dictaphone de nos téléphones, en deux 

exemplaires en cas de problème technique. L’une des chercheuses animait le focus group, 

tandis que la seconde analysait le non verbal par une prise de notes et gérait 

l’enregistrement.  

B. Retranscription  

Les échanges ont tous été retranscrits dans leur intégralité et anonymisés par la chercheuse 

animant le focus group en question. L’observatrice a réalisé une seconde lecture tout en 
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ajoutant le non verbal (expressions, mimiques, intonations de voix). Ces retranscriptions 

ont été faites sur Microsoft Word® 

C. Connaissance du sujet  

Pendant le recrutement, seul le thème du travail de recherche a été communiqué. La 

question de recherche exacte a été fournie le jour même du focus group à chaque 

participants pour éviter toute anticipation des questions.  

D. Élaboration et évolution du guide d’entretien  

Nous nous sommes basées sur un travail de recherches bibliographiques qui ne nous a pas 

permis d’obtenir de références exactes concernant notre question de recherche.  

Le guide d’entretien nous a permis ainsi d’aborder les représentations des médecins 

généralistes concernant les patients atteints de maladie de Parkinson autour de 5 questions 

ouvertes et quelques sous questions de relance. Ce guide a été réalisé avec l’aide de notre 

directeur de thèse. Notre guide a été modifié une seule fois au cours des différents focus 

groups. (Annexe 1) 

 

III. Analyse  

A. Type d’analyse  

Nous avons réalisé une analyse thématique. Un verbatim est découpé en unité de sens que 

nous avons par la suite codée. Les codes sont ensuite regroupés en catégorie puis à leur 

tour en thèmes. Ces données ont été classées dans un document EXCEL®.  

Chaque chercheuse a réalisé de son côté le travail de codage, que nous avons mis en 

commun à chaque fin de focus group permettant d’obtenir un résultat qui nous semblait le 

plus consensuel. Concernant la catégorisation et la thématisation, dès le premier focus 

group, nous avons appliqué cette méthode en concomitance afin de structurer nos futurs 

résultats dès le début de l’analyse.  

Nous avons présenté nos résultats au fur et à mesure à notre directeur de thèse afin 

d’assurer la triangulation des données.  
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B. Saturation des données  

Le nombre de focus group n’était pas défini à l’avance.   

Le recueil de données a été interrompu lorsque plus aucune idée nouvelle n’émergeait dans 

l’analyse (1) : il s’agissait de la saturation des données. Pour confirmer cette saturation, 

nous avons réalisé un dernier focus group.  

 

IV. Éthique  

A. Formulaire de consentement  

Lors de la phase de recrutement, nous envoyions par mail un formulaire de consentement 

que nous récupérions au début de chaque focus group, signé, avant de débuter 

l’enregistrement (Annexe 2).  

B. Anonymisation des données  

Lors de la phase de retranscription, nous avons attribué à chaque médecin généraliste une 

numéro allant de 1 à 18 pour anonymiser les verbatims. De la même façon, nous avons 

rendu anonyme le numéro de chaque entretien.  

Nous avons ainsi eu l’avis favorable de la CNIL via son délégué au Département de 

Médecine Générale de Toulouse le Pr Boyer (Annexe 3) 

C. Avis du comité d’éthique  

L’avis du comité d’éthique du CNGE n’était pas nécessaire au vu de notre travail étant 

hors Loi Jardé.  
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RESULTATS 

 

I. Échantillon 

Nous avons interrogé 18 médecins dans l’ex-région Midi Pyrénées de juillet 2023 à mars 

2024. Nous sommes arrivées à saturation des données à partir du 3ème focus groups, que 

nous avons confirmé par un 4ème et dernier focus group. Chaque groupe était composé de 4 

à 5 participants. Le focus group le plus court a duré 25 mins et le plus long 1h07 mins.  

Ainsi, nous avons interrogé 8 hommes et 10 femmes, âgés de 28 à 65 ans. Pour une 

moyenne de 46,4 ans. 

Le détail des caractéristiques socio démographiques est consultable en Annexe 4.  

Le questionnaire de recueil des données socio dermographiques est à retrouver en Annexe 

5. 

 

II. Présentation des résultats  

A. Besoin de travailler en équipe  

Nous avons tout d’abord interrogé les MG sur leur manière de gérer la maladie de 

Parkinson. A l’unanimité, le besoin d’un travail en équipe semblait émaner des différents 

participants.  

1. Besoin de recourir aux spécialistes  

L’ensemble des MG interrogés ont exprimé leur nécessité de gérer la maladie de Parkinson 

avec un spécialiste « Alors moi je la gère avec les spécialistes » Médecin 5 « Voilà, c'est 

juste que la partie du Parkinson je la gère moins. Voilà c'est le neuro qui la gère » Médecin 

15.  

Certains médecins exprimaient le besoin de travailler avec le médecin spécialiste 

concernant le diagnostic initial « L’aspect initial de la maladie donc, où effectivement se 

pose le problème du diagnostic et du diagnostic différentiel donc qui peut être que validé et 

accompagné par un avis spécialisé neurologique. » Médecin 7.  

Mais l’immense majorité des MG semblait surtout avoir besoin du spécialiste concernant la 

gestion thérapeutique « Alors on passe la main sur le plan du traitement » Médecin 3. 
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2. Importance de la prise en charge paramédicale  

Au fur et à mesure des échanges, les participants exprimaient le rôle important de chacun 

des paramédicaux dans la prise en charge, à savoir les kinésithérapeuthes ou 

orthophonistes « Mais ça a été l'orthophoniste pour la parole, ça a été le kiné spécialisé 

pour la marche » Médecin 10, ou encore par le passage d’aides à domiciles ou 

d’infirmières « Et le passage des IDE » Médecin 14.  

3. Organismes d’accompagnement des patients  

Concernant la gestion de la maladie de Parkinson, certains médecins ont cité les structures 

d’accompagnement de patients auxquelles ils pouvaient avoir recours, notamment les 

EHPAD « A l'EHPAD, c'est peut-être plus facile parce que on a une équipe de soins sur 

place et qui peuvent les accompagner d’heure en heure » Médecin 6, ou encore les centres 

de cure thermales « Ça a été … donc on parlait des cures, effectivement sur les … Moi j'ai 

un couple, enfin il y en a qu'un sur le couple heureusement qui a Parkinson, mais à chaque 

fois qu'il revient de cette cure, il a une sorte de répit. » Médecin 10.  

4. Importance des aidants  

La notion de travailler en équipe avec les aidants de patients atteints de maladie de 

Parkinson a été mise en avant dans chaque focus group « Moi je dirais que c’est plutôt 

l’aidant qui a un rôle important » Médecin 11.  

En effet, les médecins interrogés mettent en avant le rôle important des aidants notamment 

dans les stades dits évolués « Et après dans les formes très évoluées, c’est une relation à 

trois avec l’aidant en fait. » Médecin 4.  

 

B. Difficultés des médecins généralistes concernant la prise en charge des 

patients atteints de maladie de Parkinson 

A l’inverse, la majorité de l’échantillon semblait plutôt en accord pour exprimer leurs 

nombreuses difficultés face à un patient atteint de la maladie de Parkinson.  
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1. Sentiment des médecins généralistes d’être peu à l’aise avec la 

pathologie  

Quelques médecins ont pu exprimer leur sentiment d’être mal à l’aise face à un patient 

atteint de maladie de Parkinson « Humm (réflexions) J’avoue que j’ai pas mal 

d’appréhension quand je vois un patient parkinsonien » Médecin 8, engendrant même 

parfois de la peur et de l’appréhension « Peut-être parce que c’est une pathologie qui me 

fait peur, parce que je ne suis pas très à l’aise dessus tu vois. » Médecin 11 « Je pense que 

j'aurais plus de représentation quand même, plutôt négative. Je trouve que moi c'est une 

pathologie qui me fait un peu peur en vrai » Médecin 17. 

2. Instauration et gestion thérapeutique  

Une grande partie des médecins interrogés ont mis en lumière la complexité à leur sens de 

mettre en route un traitement contre la maladie de Parkinson « après c’est la mise en route 

thérapeutique qui est plus souvent problématique. » Médecin 2. De la même façon, la 

gestion de la thérapeutique au cours du suivi ne semblait pas davantage les mettre à l’aise 

« Et après vis à vis de de l’adaptation thérapeutique, (...) mais moi aussi j’ai souvenir de 

cas où tu étais dès fois un peu largué » Médecin 11 « C'est les médicaments qu'on ne 

maîtrise pas énormément. » Médecin 17 

3. Connaissances théoriques limitées  

La notion de manque de formation théorique concernant la pathologie semblait récurrente 

au fils des entretiens  « Moi d’emblée, c’est vrai que sur le diagnostic déjà, je trouve que 

pour ma part je manque de formation sur l’examen au type neurologique Parkinson, sur le 

repérage des premiers signes » Médecin 10 « Moi je pense qu'on est malheureusement pas 

assez bien formé là-dessus » Médecin 16.  

4. Difficulté d’accès aux spécialistes  

Dans un autre contexte, les difficultés éprouvées par une grande partie de l’échantillon 

reposaient sur la complexité de recourir aux spécialistes « Malheureusement l’offre de soin 

en neurologie est quand même… assez maigre donc… Ce n'est pas simple. » Médecin 13.  
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5. Complexité de la pathologie  

La difficulté de prise en charge du patient parkinsonien reposait également d’après les 

interrogés sur la complexité de la pathologie et surtout sur le fait que le patient soit 

considéré comme complexe « Ce sont globalement des patients qui sont quand même – 

joue avec ces mains - … qui ont une prise en charge complexe. » Médecin 1 « Et enfin 

voilà... c'est complexe » Médecin 15, et cette complexité semblait plus présente dans les 

stades évolués de la pathologie « mais quand ils deviennent très sévères, pathologie très 

compliquée à suivre » Médecin 6.  

6. Patients polypathologiques  

La notion de polypathologie « Bah ce sont souvent des patients polypathologiques (rire). » 

Médecin 12,  chez les patients atteints de maladie de Parkinson représentait un argument 

important de majoration de leur difficultés de prise en charge « Ce sont des patients 

polypathologiques avec une pathologie neurodégénérative, donc c’est une prise en charge 

qui est complexe, la plupart du temps… » Médecin 1. 

7. Prise en charge tardive des patients parkinsoniens  

Il a également été mis en lumière la notion de diagnostic tardif de la maladie « C’est vrai 

que, je pense que souvent… Fin en tout cas on y pense tard. Fin pour moi, ça m’arrive d’y 

penser tard. » Médecin 14. En effet, le diagnostic ne semble pas toujours évident et comme 

cite un médecin « La difficulté d’y penser… » Médecin 13.  

8. Temps de consultation limité  

Seulement quelques praticiens ont relevé le manque de temps en consultation qui viendrait 

s’ajouter aux autres difficultés « avec le manque de temps qu’on peut avoir pour les 

prendre en charge » Médecin 6.  

9. Médecins peu confronté à la pathologie  

Un des éléments important concernant les difficultés éprouvées par les MG était la notion 

de prévalence faible « Moi je vois très ponctuellement des patients parkinsoniens en 

consultation » Médecin 8. En effet, le fait d’être peu confronté à cette pathologie semblait 
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renforcer ce sentiment « Et c’est vrai que ce n'est pas non plus notre quotidien… » 

Médecin 13.  

10. Perte d’intérêt des médecins généralistes concernant les 

parkinsoniens  

Face à cette difficulté de prise en charge, quelques rares médecins ont pu exprimer leur 

manque d’intérêt face à cette pathologie « Et donc en fait dans la pratique, j’ai fini par 

lâcher » Médecin 3. 

11. Patient peu à l’aise avec leur maladie  

Un autre aspect concernant la difficulté de prise en charge des parkinsoniens a été mis en 

évidence et se basait sur le fait que cette pathologie est considérée comme taboue par les 

patients eux-mêmes « Donc c'est une maladie un petit peu tabou, c'est le cerveau. » 

Médecin 7. Cette notion a engendré quelques questions auprès des médecins sur comment 

finalement lutter contre cette idée et comme rassurer le patient « Médecin 7 parlait tout à 

l'heure que c'était une pathologie taboue. Je pense qu'il faut aussi peut-être travailler sur 

cette notion taboue dans la société actuelle au niveau de l'handicap. » Médecin 6.  

12. Issue fatale de la pathologie  

Une autre thématique très détaillée par les participants était l’issu fatale de la maladie de 

Parkinson « Mais après étant donné que c'est une pathologie dont on sait malheureusement 

qu’il n’y a pas d'issue favorable » Médecin 8 « Donc ce n'est pas des fins toujours très 

heureuses pour ces patients-là. » Médecin 6. 

13. Patient peu communiquant concernant son état de santé  

Dans la même optique, le fait que le patient ne s’exprime que très peu sur son état de santé 

représente une difficulté supplémentaire d’après certains MG « Mais après sur tout le reste, 

ce que le patient ne nous dit pas » Médecin 10.  

14. Appréhension des médecins généralistes face à l’évolution de la 

maladie  

L’évolution de la pathologie semblait accentuer l’appréhension de certains participants 

« Et effectivement au bout de quelques années d’évolution, beh… Il va être différent. » 



 

 12 

 

 

Médecin 11. Ce qui revenait dans cette notion de peur de stade évolué de la pathologie, 

c’était l’appréhension de sous-estimer l’état de santé réel du patient « avec une peur de 

sous-estimer à chaque consultation l'état réel de la personne. » Médecin 10  

15. Difficulté de communication avec les patients dans les stades 

évolués  

Toujours en rapport avec l’évolution de la pathologie, beaucoup de médecins ont relevé la 

difficulté d’interaction avec le patient dans les stades avancés de la maladie de Parkinson 

« Après ce qui ressort, c’est plus ils avancent dans la maladie, plus c’est difficile 

d’interagir avec eux. (Joue avec ces mains) - Fin le dessus c’est indéniable… (Hochement 

de tête du médecin 2) » Médecin 1. 

16. Difficulté de connaitre les attentes des patients  

Concernant les attentes des patients, cette question a suscité bon nombre de 

questionnements dans un premier temps par les médecins « Faudrait qu’on se le dise, 

“qu’est-ce qu’il peut attendre de moi ?” » Médecin 13, avec même parfois une remise en 

question de la part certains participants « Moi je suis d’accord. Je rejoins Médecin 12. 

Avant là, je ne m'étais pas posé la question du patient parkinsonien spécifiquement. » 

Médecin 14.  

Globalement les MG considéraient qu’il était difficile de savoir les attentes de ces patients 

« Voilà donc c'est la plupart du temps, c'est difficile de savoir un petit peu leurs attentes. » 

Médecin 7.  

D’autres au contraire, considéraient qu’ils n’avaient finalement pas vraiment d’attentes 

particulières au stade initial de la maladie « Au début, bah c’est toujours pareil, il y a le 

parkinsonien au début de sa maladie qui n’a pas vraiment d’attente » Médecin 3.  

17. Impression de rôle secondaire du médecin généraliste  

Au fil des focus groups, le sentiment du MG d’être mis à l’écart de la prise en charge de 

son patient a été retrouvé à plusieurs reprises « Non vous n’avez pas cette impression que 

par rapport aux autres pathologies on est vraiment……un peu mis à l’écart dans le 

Parkinson. Fin on reçoit les comptes rendus mais on n’est pas vraiment… » Médecin 5. Ils 

disaient avoir un rôle secondaire comparé aux spécialistes « Oui mais est ce qu’il attend 

autant de choses de nous, que du neuro ? Tu vois ? » Médecin 11, d’autant plus chez les 
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patients jeunes « Quand les gens sont plus jeunes, c’est effectivement plus les neuros qui 

les voient que nous… » Médecin 13 et dans les premiers stades de la pathologie « Au 

début on est un peu squeezé, je pense… » 

18. Difficulté de prise en charge de patients jeunes  

Une notion importante est sortie à plusieurs reprise concernant la patientèle jeune « quand 

ils sont jeunes… ce qui arrive des fois… » Médecin 3. En effet, ils considéraient que la 

prise en charge était plus complexe « C’est une prise en charge qui est très particulière, 

spécialisée, ou c’est compliqué, je pense… » Médecin 12, car la pathologie avait un impact 

sur le plan psychologique « Et c’est surtout qu’ils le vivent beaucoup plus mal… » 

Médecin 13, sur sa qualité de vie « Un patient jeune, il sait que de toute façon, sa qualité de 

vie est strictement impactée » Médecin 14. Certains médecins avaient une image même 

plus péjorative « Donc je pense que moi j’ai cette image , cette représentation bien plus 

péjorative chez les sujets jeunes qu’effectivement chez le petit sujet âgé » Médecin 13.  

 

C. Absence de difficultés des médecins généralistes concernant la prise en 

charge des patients atteints de maladie de Parkinson 

Une partie des intervenants a exprimé un sentiment d’absence de difficultés dans la prise 

en charge des patients parkinsoniens.  

1. Absence de difficultés concernant le diagnostic  

Certains médecins ne semblaient pas présenter de difficultés particulières lors du 

diagnostic initial « Le diagnostic, on arrive à le faire nous assez rapidement » Médecin 2. 

2. Absence de difficultés concernant la thérapeutique  

Sur le plan thérapeutique, une petite partie de l’échantillon n’exprimait aucune difficulté 

« Et le problème auquel j’ai été confronté, ce n’est pas la complexité du traitement, qui 

n’est pas si complexe que ça » Médecin 3.  

3. Absence de difficultés au stade initial de la pathologie 

Concernant ce sentiment d’absence de difficultés, ce dernier semblait être davantage mis 

en évidence au stade initial de la pathologie « parce qu’au départ cette maladie, c'était une 
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maladie qui était prise en charge de façon symptomatique. Voilà, on traitait les symptômes, 

le tremblement, etc, et voilà. » Médecin 7.  

4. Prise en charge non urgente  

Dans la même optique d’absence de difficultés éprouvées par les participants au focus 

group, quelques-uns mettaient en évidence l’absence de critères d’urgence de cette 

pathologie «mais ce n’est jamais urgent » Médecin 3.  

5. Intérêt pour la pathologie et les patients 

Devant cette absence de difficultés, certains des interrogés ont mis en avant leur 

engouement pour cette pathologie « Moi c’est un peu pareil. Alors c’est vrai que quand… 

Moi je suis passé 6 mois en neuro donc c’est quelque chose que j’aime bien faire… » 

Médecin 1.  

6. Évolution lente de la pathologie  

Une grand majorité de l’échantillon était unanime sur l’évolution lente de la maladie 

« pour qui ça évolue assez lentement » Médecin 12, ce qui semblait être source pour eux 

d’un soulagement « On a tellement eu de temps pour mettre en place les choses et ils ont 

eu tellement de temps pour accepter leur maladie que ça ne me mettait pas la pression » 

Médecin 3.  

7. Patientèle majoritairement âgée  

La notion d’âge a été mise en évidence et notamment le fait d’avoir une patientèle 

majoritairement âgée « On a cette représentation-là, moi aussi j’ai des patients 

âgés » Médecin 13 , ce qui pour les MG interrogés ne représentait en rien une 

problématique « il n’y a pas eu de choses imprévues ou d’évolution… Fin ça ne m’a pas 

posé de soucis dans ma pratique quotidienne. » Médecin 12.  

8. Évolution de la prise en charge des patients atteints de maladie de 

Parkinson 

L’un des médecins a mis en évidence son soulagement face à l’amélioration de la prise en 

charge des parkinsoniens au fil du temps « Là c’est vrai qu’avec le temps, tu as 
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l’impression qu’avec les traitements on fait des progrès, des nouvelles molécules sont 

apparues, l’évolution est moins… plus lissée dans le temps… » Médecin 2.   

 

D. Importance du médecin généraliste  

Au fil des focus groups, une thématique majeure a fait surface concernant le rôle important 

du médecin généraliste dans la prise en charge du patient atteint de maladie de Parkinson  

1. Diagnostic initial  

Le MG joue un rôle important dans le diagnostic initial selon une partie des médecins 

interrogés « Moi je… je me suis auto positionné… Je pense qu’on a un rôle dans le 

diagnostic, qui me paraît fondamental, dans le diagnostic précoce. » Médecin 12.  

2. Suivi et prise en charge globale  

Outre le rôle important dans le diagnostic, les participants ont davantage évoqué la place 

principale du MG dans le suivi « Le deuxième aspect, c’est le suivi de la pathologie et là 

donc on est souvent beaucoup plus à l’aise » Médecin 7, et dans la prise en charge en 

globalité du patient parkinsonien « Et là maintenant c'est une prise en charge quand même 

qui est globale. Quand je dis globale, à tous les points de vue, donc social, pas simplement 

médical. » Médecin 7. En effet, comme cité par Médecin 14 « Finalement, il n’y a quand 

même pas que le traitement, il y a tout ce qui il y a autour, ». Certains interrogés 

évoquaient même que les patients attendaient cela de leur médecin traitant «Je pense qu’ils 

attendent ça aussi effectivement. C’est vrai, de la globalité quoi… » Médecin 13.  

3. Repérage des complications des traitements  

Une partie des participants a évoqué également l’importance selon eux de surveiller les 

effets indésirables des différents traitements «Donc ils attendent de nous qu’on soit attentif, 

et qu’on aille chercher, comme on disait, les effets secondaires, les complications » 

Médecin 14.  

4. Importance de l’aménagement professionnel des patients jeunes  

Concernant les patients plus jeunes, certains médecins semblaient sensibilisés à 

l’importance du maintien de l’activité professionnelle des parkinsoniens « Donc s'était 



 

 16 

 

 

posé la question de son aménagement de temps de travail et de son poste de travail. » 

Médecin 10. 

5. Adaptation de l’environnement du patient  

Dans une autre optique, quelques participants ont évoqué leur rôle important dans la 

proposition d’adaptation de l’environnement des patients , notamment dans les stades 

évolués « ça a été médicaliser l'appartement ou la maison pour l'autonomie (Médecin 6 

acquiesce) » Médecin 10.  

6. Demande du patient et de l’entourage de rencontrer le spécialiste 

Dans une tout autre optique, les médecins ont évoqué le souhait des patients d’un suivi 

avec le spécialiste « c’est qu’en fait il y a une demande très forte des gens de voir un 

spécialiste. » Médecin 3. Cette volonté se retrouve également auprès des proches des 

parkinsoniens « Mais souvent ça vient de l’entourage en fait. C’est l’entourage qui met la 

pression plus que le patient lui-même… - croise les doigts » Médecin 3.   

7. Reformulation par le MG  

Les MG ont mis en lumière la place importante de ces derniers dans la reformulation après 

une consultation avec le spécialiste « Moi je pense que… fin peut-être ils attendent de nous 

qu’on prenne le temps de leur réexpliquer ce qui a été expliqué en consultation neuro » 

Médecin 1. 

8. Relation de confiance  

L’importance du MG repose notamment sur une relation de confiance entre le médecin et 

son patient, d’après de nombreux praticiens « Ils ont un grand lien de confiance en leur 

médecin généraliste » Médecin 6.  

9. Importance de l’avis du MG  

Une autre notion importante était la recherche de conseil des patients auprès de leur 

médecin traitant « Je pense que peut-être il voit un peu un rôle de conseiller » Médecin 15 

« Donc ils viennent surtout chercher… (Réflexion) une réponse » Médecin 6.  
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10. Impliquer le patient dans la prise en charge  

Les médecins interrogés ont mis en avant l’importance d’impliquer le patient dans la prise 

en charge « Ouais pour les faire acteurs de leur prise en charge… » Médecin 6.  

11. Accompagnement des patients  

Nos intervenants se sont accordés concernant la place importante des MG dans 

l’accompagnement de leurs patients « Et bah c'est accompagner et je rejoins médecin 7 sur 

le fait que le médecin généraliste a un rôle primordial dans cet accompagnement-là » 

Médecin 6, accompagnement d’autant plus important que le stade de la pathologie évolue 

« Et c’est après bien sur quand ils sont dépendants, c’est là où nous on a notre rôle à 

jouer. » Médecin 4.  

12. Accompagnement des aidants  

Mais cet accompagnement ne repose pas seulement sur celui des patients, mais également 

des aidants « Après, là ou à mon sens en tant que nous médecin généraliste on a encore du 

travail à faire après la consultation neuro, - se touche le menton -c’est sur 

l’accompagnement de l’aidant » Médecin 1 « et souvent aussi du travail avec les aidants 

parce que ben c'est pas facile pour eux au quotidien non plus. » Médecin 15. 

 

E. Impact de la pathologie sur le plan physique 

Au cours des échanges, l’impact de la pathologie dans le quotidien des patients a été de 

nombreuses fois mis en avant par les médecins interrogés. Dans un premier temps, les 

conséquences sur le plan physique semblaient être une notion importante pour ces 

derniers.  

1. Perte d’autonomie du patient  

Les interrogés ont insisté sur la perte d’autonomie du patient parkinsonien “ Puisque oui, 

effectivement, on sait que ça entraîne une perte d'autonomie,” Médecin 6, en corrélation 

avec l’évolution de la pathologie. D’après les MG, cette dernière semble être minimisée 

par les patients “Oui mais tu sens que… Fin moi j’ai ressenti que parfois dans la discussion 

ils n’avaient pas envie de te dire qu’ils étaient en train de perdre de l’autonomie” Médecin 
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1, avec un sensation de malaise de ces derniers “Oui mais tu sens que… Fin moi j’ai 

ressenti que parfois dans la discussion ils n’avaient pas envie de te dire qu’ils étaient en 

train de perdre de l’autonomie” Médecin 1, pouvant même engendrer un sentiment de 

honte “ c’est qu’ils ne veulent pas se montrer diminués par rapport à des gens qu’ils ont 

connus avant, par rapport à plein de choses. Même aller chez le kiné je pense, ça doit leur 

peser à cause de ça…” Médecin 5.  

2. Patient douloureux  

Toujours dans la sphère d’impact physique, les médecins rapportaient pour certains l’idée 

d’un patient algique “et avec des patients qui se chronicisent dans la douleur” Médecin 6, 

toujours en lien avec l’évolution de la pathologie.  

 

F. Impact de la pathologie sur le plan psychologique  

Si l’impact physique a été mis en avant, l'impact psychologique a été de nombreuses fois 

mis en lumière au fil des échanges.  

1. Dépression  

La notion de dépression semble être une pierre angulaire tout au long des différents focus 

groups « Moi j’ai une image, si on parle de l’état de santé psychologique, je dirais qu’il est 

dépressif – se gratte la barbe - , voilà… « Médecin 5, « L’image, moi je dirais, oui l’état 

dépressif » Médecin 2. Si pour certain, ce symptôme est systématique « Moi je me 

souviens de ça dans la formation que j’avais fait, et il parlait de la dépression comme étant 

quelque chose qu’il y avait toujours. »  Médecin 3, pour d’autres il semble apparaitre et se 

majorer avec le temps « Mais quand il y a des paliers qui sont déficitaires, oui, ça leur fout 

un coût au moral » Médecin 6. 

2. Souffrance  

Quelques intervenants ont mis en avant un patient en souffrance « Moi c’est un patient en 

souffrance – hoche la tête » Médecin 1, « et ils souffrent quasiment h24 » Médecin 6.  
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3. Résignation  

Certains médecins soulignaient également le sentiment de résignation de leur patient face à 

la maladie « Ce sont plutôt des patients…Réflexion… qu’on va dire assez résignés quand 

même… parce qu’ils savent. » Médecin 2.  

4. Déclin cognitif  

Une notion importante et amenant à débat nombreux médecins, est l’idée du déclin 

cognitif, ou qualifiée de démence par d’autres « il y a une démence qui peut être associée » 

Médecin 17, toujours secondaire à l’évolution de la pathologie « C’est assez tardif. » 

Médecin 6.  

5. Sentiment de distance des patients  

Le sentiment d’être confronté à un patient distant a été évoqué également par les 

intervenants «l’image ce sont peut-être des patients qui peuvent paraître plus distant dans 

l’échange – joue avec ces mains » Médecin 2. 

6. Sentiment d’abandon des patients  

Une petite partie des participants exprimait même l’impression d’un sentiment d’abandon 

de la part des patients « donc ils ont le sentiment que personne ne veut d'eux en fait, et un 

peu d’être un peu abandonnés à leur sort » Médecin 6.  

7. Déni 

Il semblait évident pour une grand partie des MG que les parkinsoniens étaient vus comme 

des patients dans le déni face à leur pathologie « Mais quand j’essaye de les dépister tôt, 

alors d’une part mes patients sont dans le déni comme tu disais Médecin 3 ... -reflexion-

«  Médecin 1, ce qui semble rendre la prise en charge complexe pour ces derniers «S' ils 

sont un peu des fois dans le déni et c'est un peu plus compliqué quoi. » Médecin 17.  

8. Peur des patients de la pathologie  

Une minorité des intervenants ont pu mettre en avant leur sensation d’appréhension des 

patients face à la maladie de Parkinson « Donc quand la maladie n'est pas très évoluée, et 
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dans ce cas-là donc c'est vrai que c'est surtout … (Réflexion) Euh, il y a souvent beaucoup 

d'appréhension, donc de la part du patient » Médecin 7.  

9. Patient vu comme un fardeau/fragile 

En termes de représentations, les MG avaient l’image d’un patient plutôt fragile « Non, 

après c'est …. Comment les voir ? Ouais, des patients fragiles, hein. » Médecin 9. Parfois 

même vu comme un « fardeau » pour certains « c’est un poids que tu te trimballes en 

sachant très bien que malheureusement on ne peut pas… l’issue est irrémédiable donc pour 

moi c’est un fardeau réellement – souffle -, c’est un fardeau » Médecin 2. 

 

G. Absence de distinction des patients  

Une thématique majeure semblait mise en avant au cours des différents focus groups, le 

fait pour les médecins de ne pas distinguer leurs patients parkinsoniens comme une entité à 

part entière.   

1. Absence de distinction par rapport aux autres patients  

Comme cité par Médecin 4 « eh bien il représente… un malade comme un autre », la très 

grande majorité des intervenants ne faisait aucune distinction entre un malade atteint de 

parkinson, et un autre patient « Voilà et donc pour moi c’est un patient, c’est une 

personne… C’est une personne comme une autre (rire). » Médecin 12, « Enfin ça se passe 

comme pour les autres au final. » Médecin 15.  

2. Absence de distinction par rapport à un patient atteint de 

pathologie chronique  

Dans la même optique, cette distinction semblait inexistante en comparaison avec un 

patient atteint d’une pathologie chronique « Pour moi c’est pareil, … fin, en terme de 

confiance et de relation, je ne fais pas la différence entre un patient qui va être atteint d’une 

maladie de Parkinson ou un patient qui va avoir une autre pathologie chronique. » Médecin 

1, « Pour moi c’est une pathologie neurologique comme d’autres pathologies chroniques. » 

Médecin 12, « Exactement, c’est toutes les pathologies chroniques en fait… » Médecin 11.  
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3. Absence de distinction par rapport à un patient atteint de 

pathologie neurodégénérative  

Cette absence de distinction reposait également sur le comparatif face à un patient atteint 

d’une maladie neurodégénérative « Mais c’est pareil avec d’autres maladies 

neurodégénératives je veux dire voilà… » Médecin 2. 

4. Absence de spécificité de patient parkinsonien  

Les médecins se sont rejoints sur l’absence de spécificité du patient atteint de maladie de 

Parkinson « Je suis d’accord avec médecin 1, je ne trouve pas vraiment de spécificité du 

parkinsonien » Médecin 4. Certains même énonçaient l’absence d’image type de 

parkinsonien « Non il n’y a pas d'image ubiquitaire de cette maladie, donc … » Médecin 7, 

« Je ne la distingue pas… (réflexion) comme une entité à part en fait » Médecin 14.  

5. Représentations du MG identiques durant toute la prise en charge  

Nous avons sollicité les participants sur l’éventualité d’une modification des 

représentations qu’ils avaient de leurs patients, tout au long de l’évolution de la pathologie, 

et ces derniers étaient assez unanimes quant à l’absence de modification de ces 

représentations « Après, pour un patient entre le début de la maladie et la maladie évoluée 

(…) Je pense qu'on a la même image » Médecin 9, « Moi j’ai pas l’impression que ma 

représentation change. » Médecin 13. 

6. Tentative du MG de faire abstraction de ses représentations  

Malgré les représentations des MG, certains expliquaient tenter d’en faire abstraction pour 

rester le plus objectif possible « Mais on essaye de rester objectif » Médecin 1.  

7. Tentative de ne pas déshumaniser le patient  

Dans le même état d’esprit, certains interrogés racontaient comment ils essayaient au 

mieux de ne pas déshumaniser le patient parkinsonien tout au long de son suivi « J’essaye 

toujours d’avoir une image… d’avoir une personne en face, un être humain…J’essaye de 

pas… comme ce qu’il se fait dans les hôpitaux souvent, de pas déshumaniser le patient, 

voilà… » Médecin 12.  
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H. Distinction des patients  

A l’inverse, plus rares étaient les médecins qui distinguaient le parkinsonien d’un patient 

lambda.  

1. Distinction par rapport aux autres patients  

Quelques généralistes faisaient la distinction entre un patient atteint de Parkinson et un 

patient atteint d’une autre pathologie « Un patient qui tremble , un patient qui a juste un 

tremblement, c’est pas la même chose qu’un patient qui a un Parkinson. » Médecin 14.  

2. Distinction par rapport à un patient atteint de pathologie 

chronique 

De même, une partie de l’échantillon disait ne pas avoir le même ressenti face à une autre 

pathologie chronique « Ce n’est pas tout à fait pareil sur ces pathologies là que je ne sais 

pas un diabétique ou… (réflexion) je n’ai pas la même… fin… pas la même approche avec 

le patient et avec la maladie qu’avec d’autres pathologies chroniques… Voilà. Ça c’est le 

ressenti que j’ai » Médecin 2.  

3. Distinction par rapport à un patient atteint de pathologie 

neurodégénérative 

Cette distinction a été quelques fois mis en avant par comparaison avec d’autres maladies 

neurodégénératives « C’est un peu différent de toutes ces maladies neurodégénératives, 

Alzheimer c’est un peu différent à mon avis. «  Médecin 2. 

 

I. Impact des représentations du MG dans la prise en charge du patient  

Nous avons interrogé les participants des focus groups concernant l’hypothèse que leurs 

représentations puissent modifier leur relation avec le malade atteint de Parkinson. Ainsi, 

plusieurs idées ont émergé de ce questionnement.  
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1. Modification de la prise en charge en fonction des idées préconçues 

des médecins  

Dans un premier temps, les MG confirmaient quasiment tous une modification des prises 

en charges ou des relations avec leurs patients en fonction des représentations qu’ils en 

avaient « On est toujours influencé par l’image qu’on a du patient et les représentations 

qu’on s’en fait. » Médecin 1.  

De ces idées préconçues « …mais moi ça m'influence beaucoup cet aspect figé… » 

Médecin 10, ou des expériences du médecin « Moi aussi j’ai l’image de quand j'étais 

interne en neuro… » Médecin 12, semblaient néanmoins émerger un sentiment de plus 

grande vigilance à l’égard des patients « Oui, oui on est plus vigilant. Ah c’est sur que le 

patient qui avait rien avant et puis là il est diagnostiqué maladie de Parkinson, tu vas être… 

Moi je pense que je vais être plus attentive… Fin plus attentive… » Médecin 11.  

2. Modification de la prise en charge en fonction de l’observance du 

patient  

La notion de mauvaise observance des patients, concernant notamment le suivi 

paramédical « Moi je pense que c’est très difficile rien que le kiné… » Médecin 5, a été 

mis en lumière par certains médecins.  

De cette observation, quelques participants ont pu établir un lien entre l’alliance 

thérapeutique d’un patient, et l’impact sur sa prise en charge « On sait très bien que le 

patient avec qui ça passe bien, qui est dans l’échange, qui est dans l’alliance thérapeutique, 

et bien on va toujours de l’avant. » Médecin 1, « Psychologiquement un patient qui aurait 

... qui a envie de se battre et qui voilà (…) ça sera plus facile de s'allier avec lui. S’il est 

battant. » Médecin 18.  

3. Modification de la prise en charge en fonction du vécu du patient  

Le vécu du patient parkinsonien semblait avoir un impact également dans le reste de la 

prise en charge « Donc ouais je trouve ça dépend aussi de leurs rapports qu'ils ont à la 

pathologie qui jouent quand même. » Médecin 17.  
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4. Modification de la prise en charge en fonction de l’empathie du 

MG 

La notion d’empathie du médecin envers son patient était également un facteur de 

modulation de sa prise en charge « Je pense qu'inconsciemment oui. C’est pas volontaire, 

mais ...Même en voulant pas faire de projection. Un patient qui va plus nous toucher ou ... 

Donc il va nous faire, entre guillemets, plus de peine et ben on se comportera pas 

exactement pareil » Médecin 18.  

5. Modification de la prise en charge en fonction de l’expérience du 

MG  

Concernant l’expérience des praticiens, ces derniers ont distingué dans un premier temps 

leurs expériences personnelles, parfois basées sur de mauvais souvenirs « les premières 

expériences n’ont pas été terribles » Médecin 2, et l’impact que finalement ces dernières 

ont pu avoir sur leur prise en charge « Ça dépend des expériences que tu as… Tu vois 

parce que Médecin 14 elle a des patients plus jeunes et des patients qui vont bien… » 

Médecin 11.  

D’autre part, l’idée d’expérience des MG repose également sur les années d’exercice et de 

pratique « Et puis, à force de … et quand on en a suivi plusieurs, on apprend avec eux et 

l'image se modifie et peut-être » Médecin 6, au point d’exprimer un sentiment de meilleure 

prise en charge « mais du coup on est au courant de l'évolution et ça permet d'anticiper, et 

de prévenir, de préparer le terrain et de prévenir un petit peu la suite. » Médecin 9. 

6. Modification de la prise en charge en fonction de l’intérêt du MG 

pour la pathologie 

Rares sont les médecins qui ont exprimé le lien entre l’intérêt qu’ils portent pour 

Parkinson, et l’impact sur le suivi « Parkinson ce n’est pas un truc qui m’emballe parce que 

on est assez démuni nous-même et je trouve… » Médecin 2.  

7. Modification de la prise en charge en fonction du stade de la 

pathologie et de l’état de santé du patient 

Les médecins étaient unanimes sur la distinction de deux profils de patients atteints de 

maladie de Parkinson « Alors, je pense qu’il y a deux malades parkinsoniens différents. Il 



 

 25 

 

 

y a celui qui en début de Parkinson et celui qui a un parkinson évolué » Médecin 3, « Pour 

moi il y a deux phases » Médecin 10.  

Cette dualité de profils de patients était un argument pouvant avoir un impact sur la prise 

en charge « Donc il y a forcément une différence entre le Parkinson, qui est équilibré et qui 

vit sa vie et celui qui demande beaucoup de soins à la fin. » Médecin 6.  

8. Modification de la prise en charge en fonction de l’âge du patient  

Dans le même état d’esprit, la distinction de l’âge du parkinsonien était mise en évidence 

« Et donc à mon avis, je pense qu’il y a deux profils. » Médecin 12.  

Ainsi, l’investissement du MG dans le suivi de son patient ne semblait pas identique en 

fonction de l’âge du patient « Tu ne vas pas t’investir pareil avec un parkinsonien de 57 

ans et le parkinsonien de 82 ans… » Médecin 2, « C’est vrai, ce qui est compliqué c’est 

qu’effectivement, je pense qu’on a des images différentes en fonction des âges aussi » 

Médecin 13.  

9. Modification de la prise en charge en fonction de la tolérance au 

traitement  

Quelques participants ont développé l’impact de la réponse au traitement des patients dans 

la prise en charge « Et puis la réponse aux traitements aussi. Parce qu' il y a des patients 

qui sont répondeurs et d’autres qui sont moins bien répondeurs quoi… » Médecin 11. 
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DISCUSSION 

 

I. Discussion des principaux résultats  

Notre étude a révélé que les médecins généralistes ont des représentations à la fois 

positives et négatives des patients atteints de la maladie de Parkinson. Cependant, il en 

ressort une légère prédominance des perceptions négatives. Ceci n’empêche pas la prise en 

charge de ces patients, grâce au recours des ressources internes, mais aussi externes des 

médecins généralistes. Tout ceci s’intègre dans un exercice coordonné de la prise en charge 

du patient atteint de Parkinson. 

 

A. Représentations négatives 

1. Peurs et craintes des médecins généralistes  

Les médecins généralistes ont exprimé leur malaise, voire leur peur, face aux patients 

atteints de la maladie de Parkinson. Ce malaise est principalement lié aux défis de la 

gestion de la maladie, notamment l'instauration et le suivi des traitements, probablement en 

lien avec un manque de formation (8). L'adaptation des thérapeutiques est une 

préoccupation centrale, souvent mentionnée dans d'autres thèses d'exercice (7,8).  

Cette difficulté de gestion de la pathologie semblait accentuée par ailleurs par les 

problématiques actuelles d’accès aux spécialistes en neurologie (11). 

 

L’image d’un patient complexe était majoritairement évoquée au cours de l’étude. Cette 

complexité reposait sur un arsenal d’arguments allant du patient polypathologique, à la 

prise en charge souvent tardive ou à un temps de consultation limité.  

Comme exprimé par les auteurs Waldvogel et al. (12) concernant les patients dits 

complexes, un patient complexe ne l'est pas seulement à cause de ses multiples 

pathologies, mais il le devient lorsque ces problèmes s'entrelacent et interagissent, créant 

ainsi une situation difficile à gérer. 

Dans le même esprit, comme mentionné précédemment, la faible prévalence de la maladie 

de Parkinson (1) constitue un argument supplémentaire de majoration de leur complexité 

de prise en charge.  
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Quelques rares médecins rapportaient même leur perte d’engouement devant la complexité 

de prise en charge des patients atteints de MP.  

 

La maladie de Parkinson semblait être une entité taboue chez les patients, confirmée dans 

les discours actuels au sein de notre société (13). Ils supposaient même pour certains, un 

malaise des patients face à leur pathologie, voir même une peur.  On peut alors se 

demander si cette représentation négative des maladies neurodégénératives n’entretient pas 

un certain déni chez les patients atteints de MP dans les stades initiaux et rapportés 

également par les praticiens tout au long des focus group. Néanmoins, concernant cette 

difficulté d’acceptation de la pathologie par les patients, cette dernière n’est pas spécifique 

à la MP, ni même aux maladies neurodégénératives (14) 

2. Patient dans les stades évolués de la pathologie 

Une variable importante concernant les représentations des médecins généralistes était le 

stade de la pathologie. Rapidement au fil des focus groups, les praticiens admettaient se 

sentir mal à l’aise avec l’évolution de la maladie, évolution d’ailleurs décrite dans la 

littérature par pallier (15). Elle progresse d'un stade initial où les signes cliniques 

n'entravent pas la vie quotidienne à un stade final où l'autonomie est perdue et la marche 

devenant impossible. Concernant cette perte d’autonomie (16), elle fut confirmée par les 

différents intervenants.  

 

Si les troubles moteurs de la MP sont les mieux caractérisés et souvent au premier plan des 

plaintes, l'importance des troubles non moteurs est désormais bien reconnue (4,17). En 

effet, ce que nous avons pu qualifier d’impact de la pathologie sur le plan psychologique 

s’y rapproche le plus. Ainsi, la notion de dépression était majoritairement objectivée par 

les médecins et citée dans d’autres études comme un symptôme fréquent dans les formes 

évoluées (18,19) entrainant d’après eux une souffrance, voir même une impression de 

résignation de ces derniers.  

Dans la même optique, le déclin cognitif, qualifié de démence pour d’autres praticiens, 

menant certes à débat, semblait une image représentative des patients atteints de MP dans 

les stades évolués et une nouvelle fois retrouvée dans la littérature (17) (20). Ainsi, cela 

entrainait des difficultés de communication avec le patient (21) avec l’impression d’être 

confronté à une personne distante, voir même des interrogations concernant leurs attentes 

vis-à-vis de leur médecin.  
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L’idée de fatalité de la pathologie entretenait ce malaise face à l’évolution de la maladie. 

Nous nous retrouvions face à des médecins démunis car cette image renvoie finalement à 

la fin de vie du patient parkinsonien. Bien que la discussion sur la fin de vie soit courante 

dans le suivi de pathologies à évolution rapide, il est clair qu'elle est rarement, voire 

jamais, abordée dans le cadre de la MP (22) 

 

L’image d’un patient fragile, pouvant même devenir un « fardeau » pour quelques-uns , 

représentait finalement l’aboutissement de l’idée du patient parkinsonien dans un stade 

avancé de sa pathologie. Cette notion forte en représentations, semble surtout reconnue 

chez les aidants des patients atteints de maladie neurodégénérative (23,24) mais très peu, 

voir pas étudiée auprès des médecins.  

3. Patient jeune  

Concernant l'âge, les médecins généralistes exprimaient un malaise particulier face à un 

patient jeune atteint de la maladie de Parkinson, par rapport à un patient plus âgé. 

Contrairement à une idée reçue, la maladie de Parkinson ne touche pas uniquement les 

personnes âgées, car 17 % des patients ont moins de 50 ans (15). Bien que la maladie de 

Parkinson soit très rare avant 45 ans, l'âge médian du diagnostic est de 58 ans(15). Cela 

signifie que la maladie touche également des personnes encore en âge de travailler. Outre 

l’impact sur leur qualité de vie, les participants ont également relevé l’impact du jeune âge 

sur le plan psychologique de leur patient. Ils considéraient que ces derniers vivaient bien 

plus difficilement leur maladie. Ainsi, ils décrivaient une perception « bien plus péjorative 

» de la pathologie chez ces patients. La bibliographie concernant ce sujet semble pauvre. 

Néanmoins, d'autres études ont décrit l'impact de la prise en charge d'un patient jeune par 

rapport à un patient plus âgé dans diverses pathologies (25). 

4. Impression de rôle secondaire du médecin généraliste  

Une autre notion importante soulevée par les praticiens interrogés était le sentiment de 

jouer un rôle secondaire dans la prise en charge, entraînant une sensation de mise à l'écart. 

Ce ressenti semblait provenir du fait que les patients étaient souvent orientés vers des 

spécialistes, en l'occurrence des neurologues dans notre étude. Des similitudes ont été 

retrouvées dans la littérature (26,27). Dans le cadre de notre travail, cette collaboration 

avec le spécialiste, et par conséquent cette impression d'exclusion, semblait d'autant plus 

marquée chez les jeunes patients atteints de la pathologie à un stade initial. 
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B. Représentations positives  

1. Importance du rôle du médecin traitant   

 Les médecins généralistes ont mentionné le rôle crucial du médecin traitant dans la prise 

en charge globale de la pathologie, notamment dans le diagnostic de la maladie ainsi que 

dans la gestion des effets secondaires des traitements. La HAS rapporte que le médecin 

traitant est souvent le premier à soupçonner une maladie de Parkinson devant les premiers 

symptômes (28) Il n’existe pas de traitement curatif pour cette maladie, seulement des 

médicaments qui soulagent certains symptômes. Cependant, ces traitements sont 

complexes à gérer et comportent de nombreux effets secondaires, tels que les dyskinésies 

et les hallucinations (29). Le médecin traitant joue un rôle fondamental dans le suivi des 

pathologies chroniques, en particulier dans la gestion des traitements, en surveillant les 

effets secondaires potentiels qui peuvent affecter l’observance du patient (30). 

Il a été relaté aussi l’importance du médecin traitant qui intervient non seulement sur le 

plan médical, mais également sur le plan social, en aidant par exemple à l'aménagement 

professionnel pour les patients plus jeunes, à l'adaptation du domicile pour améliorer le 

quotidien du patient, et en assurant un accompagnement continu au fur et à mesure de 

l'évolution de la maladie. Il est crucial de considérer l'environnement du patient, un objectif 

clé pour le médecin traitant dans la gestion d'un patient polypathologique. Cette approche 

permet d'assurer une prise en charge globale de la pathologie (31). 

Il a également été mis en avant l'importance du médecin généraliste dans la coordination 

avec les spécialistes. Les médecins interrogés ont souvent mentionné que c’était à la 

demande du patient ou de son entourage qu'un suivi avec un spécialiste soit envisagé. Le 

médecin traitant joue alors un rôle de coordinateur avec le spécialiste, facilitant la 

compréhension des consultations, qui peuvent être brèves en raison du manque de temps, 

et reformulant si nécessaire les informations fournies par le spécialiste. En effet, il est 

mentionné dans la HAS et notamment dans le guide de parcours de soins pour la maladie 

de Parkinson, que « le médecin généraliste assure à titre principal la fonction de 

coordination du parcours de soins. » (28)  

2. Une relation de confiance avec les patients 

La majorité des médecins ont souligné l'importance de la relation de confiance entre le 

patient et le médecin traitant. La confiance est fondamentale dans la relation médecin-

patient (32). Cette relation a considérablement évolué au fil des ans, passant d'un modèle 
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paternaliste, où le médecin prenait toutes les décisions sans fournir toutes les informations 

au patient, à une relation où le patient joue un rôle actif dans sa santé. Aujourd'hui, il est 

essentiel de fournir toutes les informations au patient, de lui présenter les différentes 

options possibles et de le laisser choisir ce qu'il estime être le mieux pour lui. Cette 

participation active du patient et le lien qui se développe progressivement permettent 

d'assurer une prise en charge optimale (33). 

Un aspect qui a été souvent mentionné par les médecins interrogés est le rôle de conseiller 

du médecin traitant et d’accompagnant. Il a en effet été relevé que les patients se tournaient 

fréquemment vers leur médecin traitant pour obtenir des avis, plutôt que vers le spécialiste, 

qui n'intervient que ponctuellement pour assurer le suivi.  

3. Accompagnement des aidants 

 Les médecins interrogés ont souligné l’importance de l’accompagnement des patients, 

mais aussi celui des aidants. En effet, les aidants occupent une place très importante dans 

la prise en charge de cette maladie. Le rôle d’aidant aussi bien pour la maladie de 

parkinson que pour n’importe quelle autre maladie chronique, est un rôle épuisant qui peut 

conduire à l’épuisement physique et psychologique de ce dernier (28).  En 2007, une étude 

menée par C. Dressen et al (34), a examiné l'impact de la maladie de Parkinson sur la 

qualité de vie des aidants. Ce travail a mis en lumière l'image très négative de la maladie de 

Parkinson, révélant que l'annonce du diagnostic est souvent très mal vécue par l'aidant 

principal. La perte d'autonomie du patient parkinsonien compromet les projets du couple et 

les difficultés deviennent de plus en plus difficiles à gérer dans la vie quotidienne. Cela 

conduit finalement à un isolement progressif du patient parkinsonien et de ses aidants. 

4.  L’absence de distinction par rapport à un autre patient 

Une notion importante qui revenait souvent durant les groupes de discussion était l'absence 

de distinction par rapport à un autre patient. La plupart des médecins interrogés ne faisaient 

pas de discrimination envers ces patients, les traitant de la même manière que ceux suivis 

pour une pathologie chronique ou une maladie neurodégénérative par exemple. 

Il y a une volonté de ne pas stigmatiser le patient et de le considérer dans sa globalité, et 

non pas seulement à travers sa maladie (35). Comme pour tout patient atteint d’une 

pathologie chronique, il est important de prendre en compte sa qualité de vie (36). 
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5. Une évolution lente de la pathologie  

L'évolution lente de la pathologie était rassurante pour les médecins interrogés, car elle leur 

permettait d'anticiper et de mettre en place progressivement des aides pour une prise en 

charge optimale du patient. La maladie de Parkinson est effectivement caractérisée par une 

progression lente et graduelle (37). Elle est généralement décrite en quatre phases. D'abord, 

il y a le diagnostic de la pathologie. Ensuite, une phase d'accalmie survient avec la mise en 

place des traitements. Cette phase est suivie par une reprise des symptômes due à une 

diminution de la réponse au traitement et à l'apparition des effets secondaires de celui-ci. 

Enfin, la phase d'envahissement se manifeste par un déclin moteur et cognitif, accompagné 

de complications graves (37) (28). 

Le médecin traitant a ainsi le temps d’évaluer régulièrement le patient, d’identifier ses 

symptômes et les divers troubles qui apparaissent, et de les prendre en charge en 

collaboration avec le neurologue. Cela inclut aussi bien les troubles moteurs, tels que les 

problèmes de marche et les tremblements, que les troubles non moteurs, comme les 

douleurs et la dépression (28). 

 

C. Besoin des médecins généralistes de travailler en équipe  

Bien que les représentations négatives et positives coexistent, cela ne constituait pas un 

obstacle pour les médecins généralistes dans la prise en charge de leurs patients atteints de 

la maladie de Parkinson, notamment grâce aux interventions externes. 

Ainsi, quatre grandes familles d’intervenants ont pu émaner de cette étude.  

1. Médecins spécialistes 

La nécessité de travailler en coordination avec un spécialiste fut l’un des éléments 

principal pour une prise en charge optimale des patients atteints de MP, selon les médecins 

généralistes. Il subsiste peu d’études concernant l’évaluation des pratiques des MG 

concernant les patients parkinsoniens, mais comme évoqué précédemment, la notion d’une 

prise en charge conjointe avec le spécialiste, et plus précisément, le neurologue, est évoqué 

dans ces rares travaux (6–8).  

Finalement, si l’on se base sur les recommandations de la HAS concernant le parcours de 

soin d’un patient diagnostiqué parkinsonien, il y est préconisé un adressage systématique 

au neurologue en début de prise en charge « avant traitement, pour évaluation et si possible 
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confirmation diagnostique » (2). De la même façon, il y est recommandé un suivi 

semestriel (2).  

Ainsi, nous ne pouvons que valider l’initiative de ces praticiens qui se fient aux dernières 

recommandations.  

S’il semble établi dans la littérature que les MG travaillent en coordination avec le 

neurologue, l’avantage de notre étude qualitative a été de mettre en lumière cette notion de 

« nécessité » pour ces derniers d’y recourir. Ce besoin est également cité dans l’étude de 

Vandevyver C (8) en 2014 exposant ce besoin de faire appel au neurologue tant sur le plan 

diagnostique initial, que sur la mise en route ou l’adaptation thérapeutique. Cette attitude 

s’est confirmée dans notre échantillon.  

Néanmoins, dans ces périodes de pénuries de spécialistes, rappelons-le, soulevées par les 

MG interrogés (11), même s’il était évident que l’évolution lente de la pathologie semblait 

les rassurer, l’idée d’un accès difficile au neurologue entretenait paradoxalement leur 

anxiété. Concernant ce sujet, des études mettent en lumière le principe d’HDJ et de 

consultations délocalisées dans des zones sous dotées et leur intérêt dans les années à venir 

(38) 

2. Paramédical  

Concernant les paramédicaux, les praticiens ont également pu mettre en avant le rôle 

important de nombreux praticiens dans le suivi des parkinsoniens, tels que les 

kinésithérapeutes, les orthophonistes ou encore les infirmiers.  Une nouvelle fois, le guide 

de la HAS (2) confirme les propos de nos participants en mettant également un point 

d’honneur sur l’importance d’un suivi psychologique, en fonction des besoins du patient. 

De nombreuses études rapportent les bienfaits d’une prise en charge pluriprofessionnelle 

(39–41) 

3. Organisme d’accompagnement des patients  

Les médecins interrogés ont mentionné les structures d'EHPAD, particulièrement pour les 

stades avancés de la pathologie. Selon une partie d’entre eux, ces structures faciliteraient 

une prise en charge plus adaptée des patients atteints de MP dans des stades très évolués, 

plutôt en situation palliative.  Selon l’enquête « Fin de vie en EHPAD » menée par 

l’Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) en 2013, 42% des résidents d’EHPAD 

sont atteints de troubles cognitifs, et parmi eux, la proportion de résidents présentant un 

syndrome parkinsonien est de 8% (42) 
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La fin de vie en EHPAD semble plus accessible devant une meilleure médicalisation 

permettant à des équipes pluridisciplinaires de soutenir les personnes âgées jusqu'à la fin 

de leur vie. Néanmoins, la réalité en est tout autre et les difficultés sont également bien 

présentes (43). 

Concernant la MP et ses stades avancés, y compris la fin de vie, il existe peu d'études 

spécifiques sur ce sujet. Une étude de Vérin et al (22), explore les points de vue d’experts 

issus de domaines différents (neurologue, gériatre…) concernant la fin de vie des 

personnes affectés par la MP et conclue également à l’importance de la prise en charge 

multidisciplinaire, encore mal mise en application (44) (45). 

4. Les aidants 

Le rôle important des aidants de patients atteints de MP, tout au long du suivi de ce 

dernier, a été bien mis en évidence par les médecins. Leur rôle était d’autant plus important 

que le patient progressait dans sa pathologie. Concernant le rôle du proche aidant dans la 

MP, la littérature est pauvre. De la même manière, elle n’est guère plus riche pour les 

autres maladies neurodégénératives. Une étude de Renaud et al (46) étudie le rôle de 

l’aidant d’une personne atteinte de maladie d’Alzheimer et les possibilités en tant que 

soignant, de leur permettre de conserver au mieux une relation aidant-aidé optimale.  

Reconnaitre l’importance des aidants en tant que praticien doit être une priorité devant 

l’impact de cette pathologie sur leur qualité de vie (34) et cela passe également par une 

étude de leurs besoins (47). 

 

II. Discussion des résultats secondaires 

 Plusieurs représentations influent sur la prise en charge de la maladie de Parkinson. Il est 

crucial de les prendre en compte pour améliorer la qualité des soins apportés aux patients. 

 

A. Représentations propres au médecin 

1. Les idées préconçues  

Les idées préconçues que les médecins avaient de la maladie pouvaient avoir un impact sur 

la prise en charge, entraînant une vigilance accrue lors des consultations en raison de la 

perception souvent négative qu'ils pouvaient avoir de la maladie. 
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Les représentations se définissent comme un ensemble de croyances et d’idées préconçues 

que les individus ont sur une maladie ou sur l’état de santé en général (48). Ces idées 

préconçues constituent en réalité des préjugés implicites envers une maladie, sans vraiment 

en avoir conscience.  

Aucun travail n'a encore été réalisé sur les représentations des médecins généralistes 

concernant la maladie de Parkinson, d’où l'importance de notre étude.  

  

Une étude menée par FitzGerald C et al a mis en évidence l’existence de préjugés 

implicites chez les médecins et les personnels infirmiers (49).Plusieurs éléments 

déclencheurs de ces préjugés ont été retenus avec notamment la race et l’ethnie, le sexe, le 

statut socio-économique, l’âge, une maladie psychologique, le poids, le SIDA, les patients 

cérébrolésés qui ont contribué à leur blessure, les personnes utilisant des drogues par voie 

intraveineuse ou bien le handicap. Dans la maladie de Parkinson on retrouve aussi bien le 

handicap avec une perte d’autonomie assez marquée avec l’évolution de la maladie, ainsi 

que des aspects psychologiques avec une dépression qui est souvent présente. Une autre 

étude menée par Elizabeth N. Chapman MD et al aux Etats-Unis confirme la présence de 

préjugés implicites chez les médecins, qui peuvent alors interférer de manière inconsciente 

sur la prise en charge d’une pathologie (50). 

2. L’empathie 

Les médecins interrogés ont confirmé être influencés par l’empathie qu’ils pouvaient 

ressentir envers un patient. Inconsciemment, la prise en charge n’était pas exactement la 

même entre un patient qu’ils trouvaient attachant, pour lequel ils ressentaient plus 

d’empathie, et un autre. 

  

L’empathie se définit comme la capacité à partager les émotions d’autrui (51). Elle est 

importante dans l’exercice de la médecine et est enseignée assez tôt dans nos études. Il a 

été prouvé que l’empathie du médecin permet une meilleure prise en charge, en apportant 

notamment une plus grande satisfaction des patients. Elle permet également une 

amélioration de la qualité du recueil sémiologique et de l’acuité diagnostique du médecin, 

ainsi qu’une meilleure alliance thérapeutique. 

Dans la description de la relation médecin – patient, on retrouve systématiquement cette 

notion d’empathie. Elle permet au patient de se sentir écouté et compris, et permet ainsi 

https://link.springer.com/article/10.1007/s11606-013-2441-1#auth-Elizabeth_N_-Chapman-Aff1-Aff5
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une meilleure adhésion thérapeutique (52). Il faut faire attention tout de même à ne pas se 

laisser entreprendre par ces émotions et à se laisser envahir par l’histoire du patient (53). 

3. L’expérience du médecin 

Deux notions importantes avaient été mises en évidence durant les focus group. Les 

médecins avaient fait la différence entre l’expérience personnelle, basée sur des histoires 

marquantes de leur carrière ou des histoires personnelles, qui pouvaient influencer leur 

pratique, et l’expérience professionnelle qui évoluait avec le temps, les rendant plus à 

l’aise au fil des années. 

  

Bien qu'il existe peu de recherches sur ce sujet, une étude a été réalisée sur la prise en 

charge des patients alcooliques en médecine générale, une autre pathologie chronique. 

L’expérience du médecin, en particulier son vécu avec l’alcool, pouvait avoir un impact 

sur la prise en charge (54). Selon Freud et son modèle de contre-transfert, il existe chez le 

médecin des réactions conscientes ou pré-conscientes appelées contre-attitudes, qui 

peuvent être positives ou négatives. Face à des patients ayant un trouble avec l’alcool, les 

contre-attitudes sont souvent négatives, le médecin pouvant ressentir du dégoût ou de la 

colère en fonction de son vécu (54). 

  

On peut imaginer un phénomène similaire avec les patients atteints de la maladie de 

Parkinson. En fonction du vécu du soignant, que ce soit un proche touché par la même 

maladie ou une mauvaise expérience passée avec un patient, le médecin peut ressentir de 

l’impuissance ou de la peur face à ce type de patient. Il est crucial de réfléchir à ces contre-

attitudes négatives pour mieux aborder ce type de patients. 

  

Pour ce qui est de l’expérience professionnelle, elle se développe au fil des années avec la 

carrière du médecin. Être confronté à des situations qui suscitent des questionnements 

permet au médecin de se former sur les aspects où il se sent moins à l’aise. La médecine 

évolue constamment, avec de nouveaux traitements, de nouveaux moyens diagnostiques et 

des formations continues qui permettent de développer cette expérience professionnelle. 

Ainsi, le médecin devient de plus en plus à l’aise avec une pathologie (55). 
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4. Intérêt pour la pathologie 

Quelques médecins ont relevé un lien entre la prise en charge de la maladie de Parkinson et 

l’intérêt qu’il pouvait avoir pour cette pathologie. Naturellement, ils se sentaient plus à 

l’aise avec cette maladie si, à la base, elle suscitait chez eux un certain engouement. Il va 

de soi que si un domaine nous attire plus qu’un autre, nous serons enclins à suivre 

davantage de formations dans ce domaine pour nous sentir à l’aise avec cette pathologie en 

particulier. C’est le cas, par exemple, des médecins généralistes qui se spécialisent en 

pédiatrie ou en gynécologie. 

  

B. Représentations qui dépendent du patient  

1. L’observance du patient 

Une notion mise en avant était l’impression générale d’inobservance des patients 

parkinsoniens, qui avaient souvent du mal à accepter d’aller chez le kinésithérapeute ou à 

continuer le suivi. Face à cette inobservance, les médecins ont noté une rupture dans la 

relation de confiance médecin-patient, ce qui impactait forcément la prise en charge. 

  

Une étude en collaboration avec le CRIP et IMS Health France a été réalisée pour évaluer 

l’observance médicamenteuse en France (56). Cette étude, menée sur une cohorte de 170 

000 patients, s’est intéressée à six pathologies chroniques : le diabète de type 2, 

l’hypertension artérielle, l’asthme, l’hypercholestérolémie, l’ostéoporose et l’insuffisance 

cardiaque. Elle a révélé que seulement 40 % des patients en France sont observants. Ce 

taux d’observance a été mesuré à partir du MPR (Medication Possession Ratio), qui 

correspond au nombre de jours durant l’année où le patient a consommé les traitements 

prescrits. Un patient était considéré comme observant si son MPR était égal ou supérieur à 

80 %. 

  

Plusieurs études ont été réalisées pour évaluer l’observance des traitements chez les 

patients parkinsoniens (57). Diverses méthodes ont été utilisées, notamment le 

questionnaire de Morisky, qui comporte quatre questions, ainsi que le dosage des 

médicaments ou de leurs métabolites dans le sang ou les urines. Les résultats ont montré 

que plus de 80 % des patients sont observants. Cependant, le respect des prises horaires 



 

 37 

 

 

n’est pas suivi dans la majorité des cas, ce qui est particulièrement important dans ce type 

de pathologie. 

  

Pour ce qui est de la kinésithérapie, selon la HAS (2), elle occupe une place primordiale 

dans la prise en charge de la maladie de Parkinson. L’auto-rééducation avec une pratique 

quotidienne est tout aussi importante et permet de ralentir la perte d’autonomie chez le 

patient (58). Cependant, l’observance de ce type de pratique reste malheureusement faible 

(59). 

  

La prise en charge devient plus compliquée chez les patients non observants. Il est alors 

crucial de rechercher les freins qui compromettent cette observance et de tenter de trouver 

des stratégies pour les pallier avec notamment l’adaptation des posologies mais aussi 

l’éducation thérapeutique du patient qui est essentielle (29,60). 

2. Le vécu de la pathologie par le patient  

Le vécu du patient et, en particulier son rapport à la maladie semblaient avoir un impact 

sur la relation et la prise en charge. 

 

Une thèse d’exercice de Carpentier étudie le vécu au quotidien des personnes ayant la MP 

et objective un besoin de ces derniers de partager leur souffrance concernant leur 

pathologie, certains même prêts à prendre des risques majeurs pour limiter la progression 

de la maladie (61). Néanmoins, concernant leur représentation, aucune étude n’a été menée 

à ce jour.  

De manière plus générale, pour les pathologies chroniques, il est essentiel de s’intéresser 

aux représentations que le patient se fait de sa pathologie, de sa santé et de ses besoins. 

Cela fait partie intégrante de l’éducation thérapeutique et permet d’adapter et d’améliorer 

la prise en charge du patient (62). 

3. Le stade de la pathologie  

Il y a toujours eu cette différence entre stade initial et stade évolué qui a été faite durant les 

focus groups, avec un comparatif entre le patient au début de sa pathologie et celui à un 

stade plus avancé. 
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Ces stades sont bien différenciés dans la littérature, avec la description du stade débutant et 

du stade évolué comme nous l’avons vu précédemment (36). L’avancement de la 

pathologie est marqué par un déclin moteur du patient avec des troubles de l’équilibre et de 

la posture qui compromettent la marche, un déclin cognitif qui altère nettement la 

communication et un déclin neurovégétatif avec des troubles sphinctériens ou des 

variations tensionnelles. Cette dégradation de l’état de santé du patient a forcément un 

impact sur la prise en charge et donc sur la relation avec le médecin. Le patient est plus à 

risque de faire des complications, ce qui entraîne une vigilance accrue et une prise en 

charge plus complexe (36). 

4. L’âge du patient  

Les médecins faisaient souvent la distinction avec l’âge en comparant les sujets jeunes et 

les patients plus âgés. 

  

Des écrits ont été fait avec cette distinction, comparant notamment les différences et les 

similitudes entre les patients à début tardif et les patients plus jeunes (63). Comme vu 

précédemment, la maladie de Parkinson touche aussi des patients jeunes. Dans la 

littérature, il a été relevé que les signes moteurs touchent aussi bien les patients jeunes que 

les patients âgés, mais chez ces derniers, il semble y avoir une prédominance des troubles 

axiaux, notamment des troubles de la posture et de l’équilibre, avec une répercussion sur la 

marche. Le diagnostic est ainsi plus compliqué chez ce type de patient. 

Pour ce qui est des dystonies ou des dyskinésies liées au traitement, elles sont moins 

fréquentes chez les patients avec un début tardif. Les patients plus âgés ont aussi bien plus 

de pathologies associées, ce qui alourdit la prise en charge. La démence constitue un risque 

évolutif majeur, alourdissant le pronostic vital du patient. Chez le sujet âgé, il semble y 

avoir également une prédominance des troubles psychiques, avec notamment un état 

confusionnel et un syndrome hallucinatoire chronique. En ce qui concerne les troubles 

végétatifs et les troubles du sommeil, ils semblent être présents aussi bien chez le sujet âgé 

que chez le sujet jeune. 

  

Les sujets âgés semblent ainsi être des patients beaucoup plus lourds que les sujets jeunes, 

avec notamment ces troubles de la marche qui augmentent le risque de chute, une démence 

qui s’installe, un syndrome confusionnel et un syndrome hallucinatoire chronique. La prise 
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en charge paraît ainsi plus complexe, avec une répercussion également sur les aidants, 

pouvant conduire jusqu’à l’institutionnalisation du patient. 

  

Un médecin a relevé qu'il ne s'investissait pas de la même manière chez un patient âgé que 

chez un patient plus jeune. Malheureusement, nous n'avons pas insisté pour développer 

davantage son raisonnement. 

5. Tolérance du traitement  

Un dernier point soulevé lors des focus groups était la tolérance variable des patients aux 

traitements, certains patients répondant bien aux traitements tandis que d’autres non, ce qui 

pouvait compromettre la prise en charge. 

  

La tolérance au traitement est un facteur important à prendre en compte pour l’observance. 

Plusieurs éléments peuvent affecter cette observance, notamment : 

le nombre de prises, le nombre de médicaments, la variabilité des réponses, les éventuels 

effets indésirables et la qualité de l’information qui a été donnée sur le traitement (57). 

Pour améliorer l’observance et la qualité de vie des patients, il est crucial d’identifier les 

facteurs compromettant l’observance. Une approche adaptative, impliquant l’ajustement de 

la posologie ou la proposition d’alternatives thérapeutiques en collaboration avec un 

neurologue, peut être bénéfique. Cette approche permet non seulement d’améliorer la 

qualité de vie des patients mais aussi de renforcer la relation de confiance entre le médecin 

et le patient. 

 

III.  Forces et faiblesses  

A. Forces de l’étude   

Notre étude a permis d'explorer les représentations des médecins généralistes par rapport 

aux patients atteints de la maladie de Parkinson. Il s'agit d'un travail novateur avec très peu 

de références bibliographiques disponibles dans la littérature actuelle. 

  

Pour mener à bien cette étude, nous avons choisi d'utiliser des entretiens en focus group, 

composés de groupes de 4 à 5 médecins. Cette méthode a favorisé un dynamisme et des 

échanges d'informations enrichissantes. Les problématiques soulevées lors des deux 



 

 40 

 

 

premiers focus groups ont permis de faire évoluer notre guide d'entretien, le rendant ainsi 

plus pertinent. 

  

Nous avons réalisé une analyse thématique. Chaque chercheuse a réalisé une analyse 

individuelle avant de mettre en commun les informations sur un tableau Excel. Cette 

méthode nous a permis de croiser nos données et de les présenter régulièrement à notre 

directeur de thèse pour une triangulation des données. 

  

La saturation des données a été atteinte dès le troisième focus group. Afin de consolider 

nos résultats, nous avons réalisé un dernier focus group, ce qui nous a permis de confirmer 

et de renforcer nos observations initiales. 

 

Nous avons tenté d’obtenir une population d’étude la plus hétérogène possible. La parité 

homme /femme était quasi parfaitement respectée et l’âge moyen était de 46,4 ans.  

 

B. Faiblesses de l’étude 

Plusieurs biais restent à signaler concernant notre étude.  

1. Biais liés aux chercheuses  

Concernant cette étude qualitative, les chercheuses n’avaient jamais animé de focus group, 

ni même assisté à ce type d’entretien, et étaient ainsi totalement débutantes dans ce 

domaine. On peut ainsi s’interroger si le manque d’expérience a pu avoir une influence sur 

les différentes réponses apportées.   

La présence de deux intervenants, en particulier le rôle de l’observateur, lors des focus 

groups a pu créer un malaise parmi les participants. Cela a peut-être empêché certains 

médecins de se sentir suffisamment à l'aise pour s'exprimer librement sur le sujet. 

2. Biais liés aux participants 

Concernant le recrutement des participants, nous n’avons pu recruter qu’un faible nombre 

de médecins non MSU. En effet, notre réseau professionnel étant limité, 78% des 

interrogés étaient des MSU. On peut alors supposer que les maîtres de stages 

universitaires, par leur formation supplémentaire, seraient plus sensibles à participer à des 
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travaux universitaires. De même, ils pourraient plus aisément adopter une attitude de 

remise en question et de réflexion critique sur leur pratique. 

De plus, bien que nous ayons tenté de constituer des focus groups aussi hétérogènes que 

possible, la majorité des participants provenaient de la même zone géographique, voire 

d’un même groupe médical, et se connaissaient, ce qui pouvait biaiser leurs réponses. 

Concernant la géographie, 78% des participants exerçaient dans un milieu semi rural, 

contre seulement 22% en zone urbaine. Nous nous sommes interrogées sur un potentiel 

biais concernant leurs réponses, notamment sur certaines de leurs prises en charges 

pouvant être assez variables d’une zone d’exercice à l’autre. De plus, nos participants 

étaient répartis dans seulement 3 des 9 départements pouvant accueillir des internes du 

DES de médecine générale de Toulouse.  

Par ailleurs, seulement un participant sur les 18 médecins des 4 focus groups, avait une 

formation supplémentaire en gériatrie ou neurologie. Ainsi, nous pouvons nous demander 

si la présence d’un plus grand nombre de MG plus à l’aise dans ce domaine aurait pu 

interférer dans nos résultats.  

Enfin, concernant le recrutement des praticiens, nous nous sommes heurtés à quelques 

refus de participation de dernières minutes. Notre nombre était fixé initialement à 5 

participants, obligeant à accepter des groupes à 4 médecins, si nous souhaitions conserver 

les focus groups.  

3. Biais liés à la méthode  

Les chercheuses ont choisi de réaliser des focus groups dans le cadre de leur thèse 

qualitative, afin de favoriser les échanges et le dynamisme de groupe. Nous nous sommes 

ainsi retrouvées face à des personnalités très variables, allant du médecin plus sensible face 

à la maladie de Parkinson, au praticien moins à l’aise avec cette pathologie. Ainsi, on peut 

se demander si certaines personnalités plus introverties ont pu être influencées par les 

autres médecins.  

Concernant le guide d’entretien, nous avons tenté d’élaborer des questions larges et les 

plus ouvertes possibles, entraînant parfois une mauvaise compréhension par les 

participants nous obligeant à reformuler.  

L'analyse qualitative est influencée par la subjectivité des chercheurs dans l'interprétation 

des résultats. Pour limiter ce biais, les deux chercheurs ont effectué une analyse en 

parallèle et de manière indépendante, puis ont confronté leurs résultats afin d'obtenir un 
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travail plus objectif. En cas de désaccord sur l'interprétation des résultats, l'intervention du 

directeur de thèse a permis de trianguler les données. 

 

IV.  Perspective  

Un des aspects essentiels de la gestion des maladies chroniques consiste à recueillir les 

attentes et les besoins des patients afin d’adapter au mieux les soins et d’améliorer leur 

qualité de vie. 

  

Dans notre étude, nous nous sommes concentrées uniquement sur les perceptions et les 

représentations de la maladie de Parkinson chez les médecins généralistes. Lors de nos 

entretiens, nous avons interrogé les médecins sur les attentes des patients parkinsoniens, ou 

du moins sur leur connaissance de ces attentes, et sur ce qu'ils pouvaient ressentir à cet 

égard. La majorité des médecins interrogés a été assez surprise, voire mal à l’aise face à 

cette question, car elle ne s’était jamais interrogée à ce sujet. Ce qui revenait 

régulièrement, c’est qu'ils ne connaissaient pas les attentes de ce type de patients. 

  

Aucune étude sur ce sujet n'a été réalisée dans la littérature. Une première recherche 

explorant les représentations des patients parkinsoniens concernant leur maladie pourrait 

être proposée. Dans la même optique, un travail concernant leurs attentes vis-à-vis de leur 

médecin généraliste pourrait contribuer à optimiser la prise en charge de cette maladie et à 

améliorer le confort de ces patients. 
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CONCLUSION  

 

Notre étude a révélé que les médecins généralistes ont des représentations variées de leurs 

patients atteints de la maladie de Parkinson, comprenant à la fois des ressentis positifs et 

négatifs. Cependant, une légère prédominance des perceptions négatives a été observée. 

Malgré cette coexistence de représentations, cela ne constituait pas un obstacle pour les 

médecins généralistes dans la prise en charge de leurs patients atteints de la maladie de 

Parkinson, notamment grâce aux interventions externes.  

  

Pour compléter notre étude, il serait utile de mener d’autres recherches explorant les 

représentations des patients parkinsoniens concernant leur maladie ainsi que leurs attentes 

vis-à-vis de leur médecin généraliste. Cela permettrait d’optimiser la gestion de cette 

maladie complexe. 

 

Signature du Doyen de la faculté́                                            Signature du Président du jury  
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ANNEXES  

Annexe 1 : Guide d’entretien 

Nous réalisons un travail de recherche, encadré par le Département Universitaire de 
Médecine Générale de Toulouse, qui a pour objectif d’explorer les représentations des 
médecins généralistes concernant les patients atteints de maladie de Parkinson.  
Merci pour l’intérêt que vous portez à notre étude, et d’accepter d’y participer.  
L’une des chercheuses, à savoir Vanessa De Sousa Faria ou Anaïs Maurat, vous posera les 
questions et écoutera vos réponses et vos expériences. La deuxième interne chercheuse, 
analysera le non-verbal. Nous ne jugerons aucune de vos paroles. Il n’y a pas de bonne ni 
de mauvaise réponse. Sentez-vous libre d’exprimer tout ce que vous souhaitez 
Si vous ne comprenez pas bien l’une de nos questions, n’hésitez pas à nous en faire 
part.  Si vous avez des questions sur le sujet, n’hésitez pas à les poser. Nous essaierons d’y 
répondre, si possible à la fin de l’entretien, pour vous laisser entièrement la parole avant.   
La séance sera enregistrée sur dictaphone et l’échange sera ensuite retranscrit le plus 
fidèlement possible. 
L’enregistrement ne sera écouté par aucune personne extérieure à l’étude. Afin de 
préserver votre identité et la confidentialité des informations que vous partagez, tous les 
entretiens recueillis au cours de ce travail de recherche seront anonymisés 
Question de recherche : Comment les médecins généralistes se représentent-ils le 
patient atteint de maladie de Parkinson ? 
Guide d’entretien : 
 
1) Comment gérez-vous la maladie de Parkinson ? 
- Quelles sont les difficultés rencontrées ? 
- Quelles sont vos différentes ressources pour pallier ces difficultés ? 
 
2) Quelle relation entretenez-vous avec le patient atteint de maladie de parkinson 
? 
- Quelles informations le patient vous apporte-il ?  
- Représente-il pour vous un partenaire de soins dans la prise en charge ? 
 
3) Quelles sont selon vous les attentes du patient atteint de maladie de Parkinson 
vis-à-vis du médecin généraliste ? 
- Que ressentez-vous vis-à-vis de ces attentes ?  
 
4) Quelle image avez-vous de l’état de santé du patient atteint de maladie de 
Parkinson ? 

• Quels sont les facteurs de variabilité de l’image de l’état de santé du patient ? 
 
5) Comment vous représentez-vous le patient atteint de maladie de Parkinson ? 
- Avez-vous des représentations positives ?  

- Avez-vous des représentations négatives ?  

- Avez-vous l’impression que vos représentations modifient votre relation avec le patient ? 
 
- Vous représentez vous la maladie de parkinson de la même manière au début et à la fin ? 
Est-ce que ça évolue et comment ça évolue ?  
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Annexe 2 : Formulaire de consentement 
 
Formulaire de consentement 

Je soussigné(e), ……………………………………………………………. 

- Déclare avoir reçu, lu et compris une présentation écrite du projet de recherche et avoir 
pu poser des questions sur celle-ci. 

- Accepte de participer à un focus group dont le sujet porte sur les représentations des 
médecins généralistes concernant les patients atteints de maladie de Parkinson.  

- Accepte que la conversation soit enregistrée dans un but de transcription fidèle des 
données de l’entretien. Celles-ci seront analysées de manière totalement anonyme, mes 
coordonnées étant remplacées par un numéro ; et exploitées dans le cadre d’un travail de 
thèse de médecine générale. 

- Je sais que je peux mettre un terme à ma participation à tout moment sans justification ni 
préjudice. L’ensemble des données me concernant, seront alors supprimées et ne seront pas 
utilisées. 

Et donne mon consentement libre et éclairé pour participer, en tant que sujet, à cette 
recherche. 

Fait à, ………………………………… Le, ……………………………. 

Signature 
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Annexe 3 : CNIL  
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Annexe 4 : Talon socio démographique 
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Annexe 5 : Talon socio démographique 

Recueil du talon socio-démographique :  

- Âge   

- Genre  

- Ville d’exercice  

- Activité rurale, semi-rurale ou urbaine  

- Statut remplaçant ou installé   

- Mode d’exercice : Exercice isolé, en cabinet monodisciplinaire, pluridisciplinaire en 
MSP ou hors MSP - Exercice mixte ou non (dans un réseau, une autre structure, 
activité syndicale ou associative  médicale …)  

- Ancienneté d’installation ou de remplacement  

- Formations supplémentaires en gériatrie/neurologie ou autre  

- Maître de stage (MSU) ou non  

- Mode de recrutement (connaissance, ancien maitre de stage …)  
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Annexe 6 : Extrait du tableau d’analyse des données 
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Introduction : La maladie de Parkinson est la seconde cause de maladie neurodégénérative après la maladie 
d’Alzheimer. Les médecins généralistes jouent un rôle primordial dans la prise en charge de ces patients. 
L’objectif de notre étude est d’étudier les représentations que les médecins généralistes ont des patients atteints 
de maladie de Parkinson. Matériel et méthodes : Une étude qualitative a été réalisée auprès des médecins 
généralistes de l’ex-région Midi-Pyrénées, avec la réalisation de quatre focus group entre juillet 2023 et mars 
2024. Résultats : Notre étude a révélé que les médecins généralistes ont des représentations à la fois positives 
et négatives des patients atteints de la maladie de Parkinson. Cependant, il en ressort une légère prédominance 
des perceptions négatives. Ceci n’empêche pas la prise en charge de ces patients, grâce au recours des 
ressources internes, mais aussi externes des médecins généralistes. Tout ceci s’intègre dans un exercice 
coordonné de la prise en charge du patient atteint de Parkinson. Conclusion : Il serait utile de mener d’autres 
recherches explorant les représentations des patients parkinsoniens concernant leur maladie ainsi que leurs 
attentes vis-à-vis de leur médecin généraliste. Cela permettrait d’optimiser la gestion de cette maladie 
complexe.  
 

 
 

Title: General Practitioners' Perceptions of Patients with Parkinson's Disease 

Introduction: Parkinson's disease is the second leading cause of neurodegenerative disease after Alzheimer's 
disease. General practitioners play a crucial role in the management of these patients. The aim of our study is 
to examine the perceptions that general practitioners have of patients with Parkinson's disease. Materials 
and Methods: A qualitative study was conducted with general practitioners in the former Midi-Pyrénées 
region, involving four focus groups between July 2023 and March 2024. Results: Our study revealed that 
general practitioners have both positive and negative perceptions of patients with Parkinson's disease. 
However, there is a slight predominance of negative perceptions. This does not hinder the management of 
these patients, thanks to the use of both internal and external resources by general practitioners. All this is 
part of a coordinated effort in the management of patients with Parkinson's disease. Conclusion: It would be 
useful to conduct further research exploring the perceptions of Parkinson's patients regarding their disease 
and their expectations of their general practitioner. This would help optimize the management of this 
complex disease. 
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