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Le dépistage ciblé des patients a haut risque de cancer colorectal du fait
d’un antécédent familial au premier degré : stratégies familiales et
meédicales de transmission de ’information. Une étude qualitative.

Résumé

Contexte : Le dépistage du cancer colorectal (CCR) peut en réduire l'incidence et la mortalité.
Les apparentés au premier degré (ascendants, freres, sceurs et descendants) de patients atteints
de CCR ou d'adénome avancé avant I'age de 65 ans (patients index) présentent un risque accru
de CCR ; cependant, les recommandations pour le dépistage de ces apparentés par coloscopie
sont insuffisamment suivies.

Objectifs : La présente étude qualitative, menée dans le cadre de I'étude interventionnelle
COLORS, visaita explorer les points de blocage dans la circulation de la recommandation sur
le risque familial et la perception des médecins genéralistes de leur réle dans le dépistage ciblé
du CCR en France.

Méthodes : De février2020aavril 2021, 14 monographies ontété constituéesautour de patients
atteints de cancer colorectal (CCR) ou d’adénome avancés avant 65 ans, et soignés dans les 4
départements de 1’ex-région Poitou-Charentes. Le corpus, contenant les verbatims des
entretiens semi-directifs avec les médecins généralistes de patients index et/ou de leurs
apparentés, ainsi que des patients index et des apparentés au premier degré, a fait I'objet d'une
analyse thématique horizontale.

Résultats : La connaissance et I’application des recommandations peuvent échouer a tous les
niveaux de la transmission de I’information a I’intérieur des familles. Quant aux médecins
généralistes, bien qu'initiateurs du diagnostic, ils ne se considerent pas comme des acteurs de
la transmission d'information concernant le risque familial. Leur accompagnement des patients
index dans ce role est variable. Leur implication permet de dépasser les obstacles a la mise en
ceuvre du dépistage coloscopique des apparentésdu 1¢ degré de cas index, en participant a une
meilleure compréhension du risque élevé et des bénefices associes a un dépistage adapté au
niveau de risque. lls soulignent pour cela I'importance d'explorer I'histoire familiale, mais ils
manquent de temps dédié et doutent de la fiabilité des informations fournies par les familles en
I’absence de transmission directe d’une information médicale documentée. Les médecins ont
suggéré I’inclusion de modalités de conduite a tenir personnalisées dans les comptes rendus des
spécialistes, ainsi que I’'usage institutionnalis¢ d’un courrier informatif destiné aux médecins
des apparentés.

Conclusion : La bonne transmission de I’information médicale sur le risque élevé de CCR et
I’application de la recommandation de dépistage adapté au niveau de risque impliquent de
combler les lacunes de connaissances des recommandations et de veiller a la mise a jour des
antécédents familiaux. Le r6le du médecin généraliste s’avere déterminant.



Introduction

Le cancercolorectal (CCR) estactuellementI'une desprincipales causes de cancers dans
le monde. Avec pres de 45 000 nouveaux cas et 18 000 déces par an, le CCR est le troisieme
cancer le plus fréquent et le deuxieéme le plus meurtrier en France, I'un des pays européens avec
la plus forte incidence de CCR pour les deux sexes [1]. Depuis 1990, le taux de mortalité
standardisé a progressivement diminué chez les hommes et les femmes. Cette tendance peut
notamment s’expliquer par une plus grande précocité du dépistage ainsi que par les progres des
traitement proposeés. Le taux de survie a 5 ans avoisine ainsi les 90% si le CCR est dépisté a un

stade précoce, quand la tumeur se limite a la paroi de I’intestin. [2].

Trois niveaux de risque de CCR déterminent des stratégies différenciées de dépistage et
de surveillance [3]. Le programme national de dépistage organisé (DO), utilisant la recherche
de sang occulte dans les selles par dosage immunologique, cible le premier niveau : les
individus a risque moyen agés de 50 a 74 ans sans symptomes apparents de CCR. Le troisiéme
niveau concerne les individus a tres haut risque, appartenant a une famille atteinte de polypose
familiale ou de syndrome de Lynch (cancer colorectal héréditaire sanspolypose), et nécessitant
une prise en charge oncogénétique spécialisée. Le deuxiéme niveau correspond a deux
populations distinctes considérées comme a haut risque et chez qui le déepistage coloscopique

est recommandé :

- La premiere de ces deux populations est définie par un historique personnel de CCR,

d'adénome avancé ou de maladie inflammatoire chronique intestinale (MICI).

- La deuxieme population, objet de la présente étude, est définie par un antécédent familial de

CCR ou d'adénome (CCR familial), survenant chez un apparenté au premier degré avant 65



ans, ou deux/plusieurs cas d'antécédents familiaux survenant parmi les apparentés au premier
degré, quel que soit I'dge au moment du diagnostic. Dans les recommandations cliniques
francaises, le dépistage coloscopique de ces apparentés est recommandé a partir de 45 ans, ou

10 ans avant I'age du diagnostic du patient index, selon la premiére éventualité [3].

L'acces a ce dépistage familial reste cependant faible [4]. Dans la région Poitou-
Charentes, point de départ de cette étude, 25 % des cancers invasifs et 39 % des CCR in situ et
des adénomes surviennent avant I'age de 65 ans [5,6]. Ces données suggerent qu e tout médecin
géneraliste (MG) a au moinsun patientindex etplusieurs proches éligibles au dépistage familial

dans sa patientele.

Dans le cadre du dépistage familial, plusieurs interlocuteurs sonten jeu : le patientindex,
autrement dit, le premier patient atteint de CCR ou d’adénome identifi¢ au sein d’une famille,
son médecin généraliste (MG), les médecins spécialistes (gastro-entérologue, oncologue,
chirurgien), les apparentés au premier degré du patient index (fréres, sceurs, parents ou enfants)
et leurs MG. Lorsqu’un cas de CCR est avéré, il est nécessaire d’informer les apparentés qu’ils
sont a risque élevé et de les inciter a réaliser une coloscopie. Les études précédentes[6] ont
montré que la participation au dépistage ciblé dépendait de la communication entre les

différents protagonistes. (Figure 1).
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Figure 1- Schéma de la circulation de I'information sur la recommandation du risque élevé de

cancer colorectal

Les médecins généralistes jouent un réle central dans le conseil et la motivation des
apparentés a bénéficier d’un dépistage coloscopique [7,8]. Cependant, trés peu d'études se sont
focalisées sur le role spécifique des médecins généralistes dans le dépistage du CCR familial
[3], et aucune sur le role spécifique des médecins généralistes vis-a-vis des patients index. En
revanche, de nombreuses études ont été publiées sur I'implication des médecins généralistes
dans le dépistage organisé [9-13] et sur les interventions visant a améliorer I'adhésion des

apparentés au premier degré au dépistage [14,15].

Cette étude qualitative visait a analyser les points de blocage dans la circulation de la
recommandation sur le risque familial entre professionnels et patients et comment les médecins
généralistes percevaient leur role envers les patients index et leur apparentés a haut risque

éligibles au dépistage ciblé du CCR.



Population et méthodes - Corpus COLOR 3

Les analyses s’appuient sur un ensemble de 14 séries d’entretiens centrés autour de
patients atteints de cancer colorectal (CCR) ou d’adénome avancés avant 65 ans, et pris en
charge dansles 4 départements de I’ex-région Poitou-Charentes entre février 2020etavril 2021,
ayant accepté de participer au programme de prévention de 1’étude interventionnelle COLOR3
(ClinicalTrials.gov NCT03620877), visant a augmenter la participation au dépistage
coloscopique des apparentés du premier degré en soutenant la transmission coordonnée des
informations du médecin généraliste du patient index jusqu’au médecin généraliste de
I’apparenté [6]. Le corpus contient les entretiens de cas index (Cl), d’apparentés du premier
degré (enfants, fratrie, parents) ainsi que de médecins généralistes de Cl et d’apparentés. Tous
les participants ont exprimé leur consentement a 1’étude, soit oralement (MG), soit par écrit (Cl

et apparentés).

Les entretiens téléphoniques semi-structurés aupres des MG, adaptés a des
professionnels disposant de peu de temps pour la recherche [16, 17], ont été menés par un
sociologue expert en santé (Nicolas Palierne) de février 2020 a juillet 2021. Le guide
d’entretien, élaboré aprés une revue de la littérature, d’entretiens pilotes et de discussions au
sein de I’équipe de recherche, était centré a la fois sur les connaissances des recommandations
des médecins généralistes concernant le dépistage ciblé du CCR, sur leur implication et
discussion avec les patients index et/ou apparentés sur le butdu dépistage cible, sur les barrieres
concernant le dépistage ciblé du CCR ainsi que sur leurs suggestions pour améliorer la mise en
ceuvre des recommandations. Les médecins d’apparentés avaient re¢u, avant I’entretien, un
courrier leur rappelant les recommandations et les informant de ’accord de leur patient pour
participer a I’étude COLOR3. Tous les appels ont fait I'objet d'un enregistrement audio et d'une

transcription littérale et anonyme.



Du c6té des familles, les appels menés par le méme sociologue aupres des Cl visaient a
reconstruire leurs parcours de soins, leur compréhension du risque familial et le contexte de la
circulation de I’information recommandant aux apparentés la réalisation d’une coloscopie en
conformité avec les criteres définis par la Haute Autorité de Santé (HAS). Les appels menés
aupres desapparentés cherchaienta confirmer ou non latransmission de cette recommandation,
sa comprehension et la réalisation de démarches en vue de réaliser un examen de coloscopie.
Certains appels ont pu étre enregistrés puis retranscrits et anonymes, d’autres ont fait I’objet
d’un compte-rendu.

Le corpus a fait’objet d’une analyse thématique [18]. Une attention particuliére a été
portée sur les points de blocage dans la circulation de la recommandation sur le risque familial

entre professionnels et usagers.

Résultats

Quatorze monographies ontété constituéesa partir des retranscriptionsanonymisées des
appels téléphoniques réalisés aupreés de 8 cas index, 21 apparentés au premier degré (3 méres,
1 pére, 1 fils, 6 sceurs et 10 freres), 10 médecins généralistes de ces apparentés ainsi que 4
médecins traitants de cas index (Tableau 1). Les résultats présentés dans ce travail sont extraits
pour I’essentiel de mon analyse des entretiens conduits auprées des médecins généralistes. Les
entretiens auprés des patients et familles apportent un éclairage complémentaire afin de
renforcer les conclusions de I’étude, mais ne seront pas approfondis dans ce travail. Ils font
I’objet de publications en cours par les membres de I’équipe de recherche COLOR3. D’autre
part, ma contribution aux travaux de I’équipe de recherche a été soulignée par mon association

aune publication collective parue dans 1I’European Journal of General Practice (Annexe 3).



Tableau 1 — Présentation du corpus des appels réalisés au sein des 14 monographies

Anonymat | Cas Index Apparentés Médecins Généralistes
03 Cl (CR) | Mere (CR) | S1(CR)
05 Cl (CR)
06 CI (CR) F2 (CR) MG CI MG F2
(AE) (AE)
07 Cl (AE) S1(AE) MG S1
(AE)
08 F1(CR) | F2(AE) MG ClI MG F2
(AE) (AE)
10 Cl (CR) MG ClI
(AE)
11 Cl (CR) S1 (CR)
12 Cl (AE) F1 (CR) F2 (CR)
15 F1(AE) | Mere (CR) | Peére (CR) MG F1 MG F3
(AE) (AE)
18 Cl (CR) S1 (CR) S3 (CR) MG F2 MG S3
(AE) (AE)
20 F1(CR) | F2(CR) MG F1 MG F2
(AE) (AE)
24 Fils (CR)
27 Meére (CR) MG ClI
(AE)
32 F2 (CR) S3 (CR) F7 (CR) MG S3
(AE)

AE : Appel Enregistré et retranscrit
CR : Appel ayant fait I’objet d’un Compte-Rendu

Cl : cas index

Fx : frere X
SX : sceur X

Les themes et les catégories émergeant de I'analyse comprenaient la connaissance des

recommandations par les médecins généralistes, leur implication aupres des patients index et

de leurs apparentés, les obstacles au dépistage familial du CCR et les propositions visant a

I'améliorer.

1. Le point de vue des médecins :

1.1 Connaissance des Recommandations

1.1.1 Identification des proches a haut risque :




1.1.1.1 La difficulté a connaitre précisement l’antécédent familial .

Le MG6-Cl estime que la principale limite du dépistage ciblé estque le patientne puisse
pas précisément avertir son médecin généraliste de son antéceédent familial au premier degré, il
énonce qu’un courrier de spécialiste, décrivant la 1ésion précisément ainsi que son implication
en termes de dépistage des apparentés serait propice. Le MG18-F2 abonde dans ce sens en
indiquant que ses patients ne viennent que rarement évoquer un antécédent familial et ne savent
que rarement préciser la nature exacte de ’antécédent du cas index, ni parfois a quel age a pu

avoir lieu ce diagnostic.

Le MG15-F3 souléve également le probléeme des patients qui n’énoncent pas les
antécédents familiaux, méme si ceux-ci leur sont connus : ces patients passent entre les mailles

du filet de la prévention adaptée au niveau de risque.

« Les gens disent souvent, eh bien il s'est fait enlever quelque chose, on ne sait pas vraiment ce
que c'était. C'est compliqué si on ne sait pas exactement ce que c'est... quel est le vrai

diagnostic. » (MG15-F3)

1.1.1.2 Age au moment du diagnostic du patient index et age de la premiére coloscopie pour

les apparentés au premier degré :

Lors de I’énoncé des recommandations, la plupart des médecins généralistes n‘ont pas
mentionné I'adge du patient index au moment du diagnostic et n'étaient pas sars de I'age auquel
les apparentés au premier degré devraient commencer le suivi coloscopique. Plusieurs ont
mentionné I'age de 35 ou 40 ans sans mentionner le critére de 10 ansprécédant I'age du patient

index au moment du diagnostic.



« Si c’est un cancer, j'aurais tendance a leur dire de le faire [la coloscopie] au moins 15 ans

avant en moyenne » (MG 27-Cl)

1.1.1.3 Les adénomes inclus dans les recommandations aux cotés des cancers.

Bien que les médecins généralistes aient pleinement associé un antécédent de CCR au
dépistage, aucun ne connaissait clairement les caractéristiques des adénomes entrant dans le
champ d'application des recommandations et certains ignoraient qu'un patient avec un ou

plusieurs adénomes était un patient index.

1.1.2 La difficulté de trouver un temps dédié a la réévaluation systématigue des antécédents

familiaux chez les patients :

Certains medecins, comme le médecin MG6-Cl estiment que ce temps du
questionnement des antécédents familiaux n’est pas clairement positionné dans leur pratique :
en effet si cette investigation des antécédents familiaux est souvent abordée lors de la premiére
consultation, ce risque ne semble en revanche pas suffisamment réévalué par la suite. Ainsi le

sujet du depistage peut n’étre réévoque qu’aupres de patients symptomatiques.

«Il n’y a pas de temps clairement défini pour le renouvellement de [’interrogatoire des

antécédents familiaux systématiqguement. » (MG7-S1)

Le MG6-CI estime de méme qu’en médecine générale, il est difficile de prendre du
recul : chagque consultation répond a une demande plus ou moins aigue ; le temps du dépistage
est par la-méme difficile a aménager, et encore plus a ré-évoquer. Tous les médecins n’ont
toutefois pas conscience de cette lacune de non-répétition réguliere systématique de
I’investigation des antécédents familiaux. Le MG20-F1 précise ne retenir que 2 contextes ou il
s’enquiere de ces antécédents : la premicre visite et lors d’un test immunologique témoignant
d’un résultat positif. Le MG6-CI réévalue pour sa part ce risque familial a chaque remise de kit

de dépistage immunologique, ce qui peut poser le probléme d’un retard de prise en charge lors
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de la découverte d’un antécédent au premier degré qui aurait donc nécessité une prise en charge

au moins 5 ans avant le début du dépistage organisé (a 50 ans).

1.2 Implication aupres des patients index

Si les médecins généralistes reconnaissaient leur réle central dans la prévention du CCR
familial pour les proches des patients index, ils ne s'estimaient pas les mieux placés pour dire
quels patients remplissaient les critéres pour étre considérés comme patients index pour leurs
proches, a I'opposé des spécialistes (gastro-entérologues, chirurgiens digestifs et oncologues),
qui collectent et interpretent régulierement les rapports anatomopathologiques. Tous les
médecins généralistes interrogés ont reconnu leur réle d'initiateur dans le processus de
diagnostic en adressant le patient a des hépatogastro-entérologues, pour des symptémes ou un
test immunologique positif, puis en "passant la main" aux spécialistes mais ont indiqué leur
volonté de s'impliquer dans cette démarche. Leur implication pourrait porter sur le rappel des
recommandations, le relais de I'information, I'accompagnement du patient dans cette démarche

ou, plus rarement, la transmission par eux-mémes aux proches avec l'accord du patient.

1.2.1 Le rappel des recommandations

Pour les médecins généralistes, le rappel et I'explication des recommandations

permettent de s'assurer que I'information est bien comprise et ainsi relayée au sein de la famille.

« On leur explique encore, quand on les voit, que c'est parce qu'il y a un risque, pour qu'ils
transmettent a leur tour l'information a leurs enfants, a leurs neveux, pour que [...]

I'information ne soit pas perdue dans le temps. » (MG18-S3)

Plusieurs médecins dont le MGG6-Cl formalisent un frein a 1’énoncé de la

recommandation au patient index de prévenir ses apparentés du premier degré car ils estiment



qu’en contexte aigu, demander au patient index de se charger d’alerter ces derniers serait une

tdche anxiogene « un peutrop lourde a porter » et préférent différer cette consigne a plus tard.

« Ce serait plus anxiogéne qu autre chose pour le patient. [...] Cela pourrait aussi le
culpabiliser envers ses enfants. [...] Je préfere attendre un peu que les choses soient assez
stables. [...] C’était mauvaises nouvelles sur mauvaises nouvelles, on s’est donc plus

concentrés sur l’aigu que sur la suite » (MG6-CI)

Ce méme médecin généraliste précise €également qu’en plus du patient index, il ne suit
pas I’ensemble de la famille au premier degré et ne suit « que deux de ses nombreux enfants ».
Cet effort de rappel des recommandations peut ainsi étre limité par la méconnaissance par les
médecins genéralistes de la composition familiale (éloignement géographique des proches,

médecin remplacant, déménagementrécent),ce quitend aréduire les échangesavec lesenfants.

« Vous connaissez un petit peu sa vie de couple, non ? Il vitavec un homme [...] Je ne suis pas

str qu'il ait des enfants. » (MG7-S1)

1.2.2 Se faire le relai des recommandations

Les médecins généralistes insistent sur la responsabilité des patients index dans la
transmission des recommandations. Ce faisant, ils estiment que les patients index y trouvent
I’occasion de protéger leurs proches. Mais d’un autre c6té, ils y voient également une « charge »
imposée, incombantauxpatients index. Un médecin généraliste aainsi preférérelayer lui-méme
I'information pour alléger la tiche du patient index. Cela est d'autant plus vrai que les médecins
généralistes ne sont plus autant qu’ils ont pu I’étre par le passé le « médecin de famille », suite
a I'évolution des configurations familiales et de la société. Les médecins généralistes évoquent

également des cas d'éloignement ou de conflits familiaux.
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« Je ne suis pas toute sa famille. Il est un petit peu, ils sont un petit peu tous, euh, loin de leur
famille ces patients [...] Leur famille est un peu lointaine, donc je ne les suis pas plus que ¢a.. »

(MG6-CI)

Le changement de médecin traitant et les différents intervenants médicaux peut avoir
comme conséquence une complete non prise en compte des antécédents familiaux par le
nouveau médecin qui ne les avait pas instruits. Le cas du patient 8 en est une illustration : celui-
ci a eu une coloscopie en 2018 a la suite d’un test immunologique positif a I’age de 59 ans.
Bien qu’ayant un antécédent maternel d’adénocarcinome (mais a quel &ge sa propre mere a-t-
elle été diagnostiquée ?), il a toujours été dépisté comme a risque modéré ; a donc effectué des
tests immunologiquesdes 50 ans (soit 3 tests immunologiques dont le dernier s’est finalement
révélé positif). Ce patient avait changé de médecin traitant dans I’intervalle : son niveau de
risque a-t-il été réévalué comme c’est souvent le cas lors d’un entretien initial ? Le patient a-t-
il su évoquer cet antécédent maternel ? Toujours est-il que pendant pres de 9 ans, il a été
assimilé a un niveau de risque qui ne lui correspondait pas, et a donc été tardivement

diagnostiqué d’un CCR.

Le MG15-F3 va dans le méme sens en précisant que les patients apparentés aux cas
index ne le mentionnent souvent pas : soit parce qu’ils I’ignorent (que I’information ne leur a
pas été transmise par le cas index), soit parce qu’ils n’en voient pas I’ intérét : (cas d’un patient
du MG20-F2 quin’évoque pasde lui-méme I’antécédent d’adénome avancé de son frére). Les
médecins généralistes ont mentionné des stratégies pour s'assurer que le diagnostic était connu

des proches sans violer le secret médical.

« On parttoujours du patient lui-méme [...] (Enquéteur : donc ¢ est au patient de transmettre
l'information) Ben oui, a nous de la poser mais il faut étre assez subtil quoi. C’est pas dire

vous savez, votre papa, il a un cancer du cdlon. » (MG10-ClI)
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1.2.3 Accompagnement du patient dans ce processus de transmission

Les patients index ont demandé aux médecins généralistes de fournir des dépliants pour
discuter du risque familial avec leurs proches. Le MG6-F2 a estimé quant a lui, qu’un courrier
adressé au médecin des patients a risque familial comme dans le cadre de COLORS3 (cf annexe
1) est en mesure de faciliter la discussion : Non seulement il permettrait au praticien de
connaitre I’antécédent familial dans le cas ou ce praticien ne soignerait pas toute la famille,
mais également dans le cas ou I’apparenté ne le tiendrait pas au courant de cet antécédent

familial.

1.3 Implication aupres des apparentés a haut risque

1.3.1 Enquéte sur le niveau de risque.

Les médecins généralistes précisent leur role auprés des apparentés au 1€ degré :
enquéter et informer sur le niveau de risque, proposer un dépistage adapte et initier les prises
en charge recommandées. Pour les médecins genéralistes interrogés, différentes opportunités
ont facilité cela : le dépistage organisé démarranta 50 ans est ainsi une opportunité de faire le

point sur les antécédents familiaux ou la présence de symptdmes. »

« De par Docvie [structure de dépistage organiseé], /.../ ¢ ‘est souvent a ces occasions-la, que

je refais effectivement ce re-questionnement. » (MG27-Cl)

Le dépistage organisé a permis de sensibiliser les patients aux différents niveaux de
risque et aux consignes associées citées dans les courriers. Cependant, le soutien du médecin

géneraliste pour adapter ces informations est toujours nécessaire.
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« Elle [apparentée du cas index] me disait : ben je comprends pas, mes tests sont négatifs, on
m’a dit que si je faisais un colotest c’était bien et la on m’explique que maintenant il faut que

je fasse alors que le test est négatif. » (MG18-S3)

La conscience d’un risque détermine le degré de participation des patients au dépistage
organise, et pour plusieurs medecins généralistes, si les patients acceptent assez volontiers de
se soumettre & ces tests, ils ne viennent en regle générale pas les demander dans le cadre d’une
consultation dédiée mais en plus d’un autre motif de consultation. Le désir de certains de se
faire tester sans consultation, et le manque de disponibilité des médecins généralistes,
pourraient remettre en cause ce lien entre dépistage organisé et dépistage ciblé. Certains
médecins généralistes déclarent délivrer eux-mémes le test dans la plupart des cas, tandis que
d'autresdisentque c'estleur secrétaire quis'en occupe. lls admettent qu'ils ont peut-&tre manqué
certains apparentés a risque lors du dépistage organisé parce qu'ils n'étaient pas au courant des

antécédents familiaux.

« Les tests Hemoccult peuvent avoir été effectués deux fois, trois fois, et puis [...] des
antécédents familiaux peuvent survenir entre-temps. Le patient n'a pas forcément bien lu la

notice qu'il avait recue ! [...] C'est tout, alors vous faut étre a I'affat. » (MG18-F2)

1.3.2 Questionnement sur les antécédents familiaux.

Les médecins généralistes interrogés ont souligné leur réle central dans le dépistage

familial des apparentés a partir des antécédents familiaux.

« [les médecins généralistes] jouentun réle vraisemblablementmajeur ; quand l’interrogatoire
apermis de, déja de rassembler [’ensemble des antécédents, notamment familiaux [ ...]. Quand

I’interrogatoire donne suffisamment de place pour repérer les antécédents non connus, et qui
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arriventau fur et a mesure de la vie. [...] Apres, le patientdit ce qu il veut effectivement ! »

(MG18-F2)

Outre le dépistage organisé, la présence de symptdmes est un motif majeur

d'interrogation.

« [...Jet puis apres ¢a va étre plutdt ciblé quand y peut y avoir des douleurs abdominales

différentes, des troubles digestifs. » (MG20-F2)

Cependant, l'interrogation est conditionnée a la fois par le temps dont disposent les
médecins généralistes et par la qualité des réponses apportées par les proches. Pour justifier leur
manque de temps pour poursuivre le questionnement, les médecins géenéralistes évoquent la
complexité des consultations face a la multiplicité des demandes, la complexité accrue des
pratiquesrurales, le caractere hospitalier des soins curatifset la multitude des recommandations.
IIs évoquent également la méconnaissance chez les apparentés du risque familial et des

antécédents de leurs proches.

« Eh puis le diagnostic précis, parce que souvent les gens ils disent : Voila on lui a enlevé
quelque chose, on sait pas trop c’que c’est, enfin oui sinon c’est compliqué si on sait pas
exactement ¢ 'que c’est quoi...Enfin quel euh quel est le diagnostic précis [...] Apres y en a qui
font ’amalgame, qui confondent diverticule, polype, enfin des propos : on lui a enlevé quelque

chose au niveau du célon, aprés c’est quoi ? » (MG15-F3)

Grace au dépistage organisé du sein et du col de l'utérus, les femmes sont plus
sensibilisées a la prévention du cancer, notamment aupres des femmes médecins généralistes.
Plusieurs médecins géeneralistes soulignent une plus grande volonté des femmesa participer a

la prévention, tant pour elles-mémes que pour leur entourage.

« Les femmes ont une tendance naturelle a étre attentives et a faire ce qu’il faut [ ...] de par les

frottis, la mammo, oui peut-étre d 'une part [ ...] ¢ ’est une tendance assez féminine [rire] Elles
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sont quand méme plus sensibles a la prévention. [...] A faire attention peut-étre a /’autre

aussi. » (MG27-ClI)

1.3.3 Peur de manquer un dépistage précoce.

Les médecins généralistes déclarent étre particulierement vigilants face aux
informations inexactes sur les antécedents familiaux ou a la mauvaise comprehension des
directives de dépistage familial. lls ont tendance a adresser les apparentés du 1¢ degré plus t6t

que recommandé, ce qui rassure le patientinquiet et laisse la décision au gastro-entérologue.

« Sil’antécédent est un cancer, effectivement j aurais tendance a leur dire de le faire des que...

au moins 15 ans avant en moyenne » (MG27-Cl)

Malgré un recours aux spécialistes parfois plus précoce que ne I’indiquent les
recommandations des sociétés savantes, ces médecins généralistes sont restés conscients que la
coloscopie n'est pas sans risque, elle expose a des hémorragies et a des perforations intestinales
ainsi qu’a des effets cardiovasculaires et des insuffisances rénales fonctionnelles liés a la
préparation colique, surtout en cas d’age avancé et d’affections conjointes. [19, 20] Les
intervenants spécialistes sont trés sollicités, de par le contexte de raréfaction médicale globale ;
toute surcharge inappropriée de leur emploi du temps viendrait avoir pour conséquence

préjudiciable d’allonger les temps de prise en charge.

1.4 Propositions pour améliorer la mise en ceuvre des recommandations

1.4.1 Recommandations incluses dans les comptes-rendus spécialisés.
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Sur I’exemple des pratiques ayant cours dans le cadre du dépistage du cancer du col de
l'utérus, les médecins généralistes suggerent que le risque familial de CCR soit notifié dans les
comptesrendus d'anatomopathologie et/ou de coloscopie, avecun rappel des consignes de prise
en charge personnalisée des proches. L’age auquel la coloscopie est recommandée pour les
enfants dont les parents sont encore jeunes au moment du diagnostic est également réclamé,

laissant suggérer un manque de connaissance des recommandations spécifiques.

« Si le médecin traitant est prévenu, c'est bien. Si le généraliste est prévenu, c'est bien. [...]
Donc c'est plutot positif parce que ¢ est vrai que des fois ils n'ont pas I'information, ou ils ne

savent pas trop » (MG15-F1)

Tous les médecins généralistes des apparentés ont approuvé le principe de la lettre
adressée lors de I'étude interventionnelle COLOR3 (Annexe 1), mentionnant la nature des

antécédents familiaux et I'age auquel I'événement s'est produit.

1.4.2 Amélioration des campagnes de sensibilisation au dépistage organisé.

Les médecins généralistes interrogés ontestimé que I'amélioration du dépistage organisé
améliorerait le depistage familial. Certains médecins généralistes ont estimé qu'une infirmiere
en prévention pourrait aider a mettre & jour les antécédents familiaux avant de prescrire le test
adapté au niveau de risque, comme il en a été le cas dans I’étude prospective interventionnelle
COLOR 2. Certains ont suggéré que des campagnes meédiatiques a grande échelle, comme
celles sur les antibiotiques, pourraient encourager les gens a parler de leurs antécédents

familiaux.

1.4.3 Une organisation similaire a celle des consultations d'oncogénétique.

Le MG10-Clévoque lestravaux pluridisciplinaires sur le dépistage oncogénétique (sein
et CCR) etpropose de mettre en place le suivides prochesarisque sur le méme modéle, incluant

des outils informatisés. A réception d'un rapport de consultation génétique, le médecin
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généraliste seraitinformé que son patient a été diagnostiqué avec une prédisposition génétique

au cancer et que l'information doit étre relayée a ses proches [21]

2. Le point de vue des familles :

Actuellement, le médecin spécialiste ne peut pasinformer les apparentés directement, il
doit s’en remettre au cas index quant a la transmission de 1’information a ses apparentés. C’est
dans ce contexte que le dépistage ciblé des apparentés est complexe ; le patient a I’origine du
risque ¢levé (le cas index) étant différent du sujet concerné par le dépistage (I’apparenté du 1¢

degré)
2.1 Perception de la pertinence par le cas index :

Certains cas index ont préféré ne pas transmettre I’indication de coloscopie a leurs apparentés
car ils les jugeaient incapables d’entendre la recommandation et d’en tirer profit. Sollicité pour
transmettre I’information a sa mére, un patient index a jugé préférable de ne pas I’informer,
jugeant son état médical déja lourd (insuffisance cardiaque, diabéte, déficit visuel et auditif)
chez une dame de 87 ans, pour laquelle le rapport bénéfice/risque est défavorable (selon les

recommandations consensuelles des plusieurs société savantes européennes) [22-25]
« Ce serait plus la mettre dans l'inquiétude, ¢a va plus l'inquiéter qu’'autre chose ». (CI5)

Plusieurs cas index ont bien transmis une consigne a leurs apparentésdu premier degré

mais sans étre capables de préciser adéquatement leur pathologie (de leur propre aveu).

2.2 Risque personnel non percu par les apparentés :
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Plusieurs apparentés du premier degré bien qu’au courant de la pathologie du cas index
n’ont pas reporté a leur médecin cet antécédent familial. Ainsi, le cas index 3 (Femme née en
1961, dont 2 polypes ont été réséqués suite a des rectorragies) qui a regu comme consigne de
son gastroentérologue de transmettre I’information a ses apparentés, n’en a elle-méme pas
spontanément parlé a son médecin traitant. Sa propre mere a effectué une coloscopie sur les
indications de sa fille (CI3) alors que sa propre sceur (tante du CI) était suivie depuis longtemps

par coloscopie.

2.3 Bénéfice personnel percu par les apparentés

La sceur du CI3 avait un antécédent de MICI connue depuis 1982 et surveillée par
coloscopies plus ou moins reguliéres. Saderniére coloscopiede dépistage manquée, I’invitation
aun examen de coloscopie indiquée par la découverte chez sa sceur d’'un adénome de haut grade

« limite », I’a convaincue d’effectuer la coloscopie.

Chez un patient index tres altéré par sa maladie, il est difficile d’envisager évoquer le
surrisque que représente sa maladie, auprés desapparentésdu premier degré et a fortiori de lui

demander de les tenir informés...I"interposition d’une instance tierce serait souhaitable.
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Discussion :

Dans I’étude prospective interventionnelle COLOR2, 25% des cas index indiquaient ne
pas avoir été informés des recommandations de dépistage destinées a leurs apparentés du
premier degré par leur médecin. Or si cette transmission est primordiale - elle conditionne en
effet la bonne réalisation de la coloscopie par les apparentés du premier degré - elle n’est pas
suffisante pour autant. Il fauten plus que les apparentés comprennent les implications de cet
antécédent familial dans leur suivi médical personnel. Cette méme étude COLOR?2 objectivait
les déterminants de la bonne réalisation de la recommandation de coloscopie et notamment le

fait que le message émane d’un personnel médical [26],

Ce chiffrede 25%fait écho aux23% des fratries qui déclarent ne pas avoir été informées
du risque accru de CCR qu’elles présentent. En outre, 26% des apparentés n’évoquent pas la

maladie du cas index a leur propre médecin traitant.

Ce mode¢le d’intervention de COLOR2, qui a démontré son efficacité avec un haut
niveau de preuve (+20% de coloscopies réaliséesa 1 an suite au dépistage d’un cas index chez

les apparentés du 1¢ degré) a ensuite été implémenté dans COLORS3.

Principaux résultats

S'appuyant sur les monographies d’entretiens avec des patients index, leurs apparentés
au premier degré ainsi qu’avec leurs médecins généralistes (des cas index ainsi que des
apparentés), cette étude est la premiére a examiner a la fois la position des familles mais
égalementle pointde vue des médecins ;etce non seulementvis-a-vis des proches a haut risque
nécessitantun dépistage familial mais égalementvis-a-vis des patients index diagnostiqués avec

un CCR ou un adénome avant 65 ans.
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Les médecins généralistes jouent un réle initiateur dans le processus de diagnostic et un
role dans I’orientation vers les spécialistes. Les médecins généralistes interrogés ont déclaré
qu'ils n'étaient que peu impliqués dans I'accompagnement des patients index, d'abord parce
qu'ils avaient tendance a laisser cela aux spécialistes, et deuxiemement, ils estimaient
qu’incombait au patient index le soin de relayer les recommandations a leurs apparentés.
Cependant, certainsmédecins de leur propre initiative ontfaitladémarche de bien « expliciter »
les recommandationspour que I'informationsoita la fois mieux comprise etainsi mieux relayée
a la famille. Certains médecins ont méme également informé directement les apparentés des
modalités d’une nécessité de prise en charge spécifique. Avec les apparentés, le réle des
médecins est d'informer et d'enquéter sur le niveau de risque, de proposer un dépistage
approprié etd'initierune prise en charge. Tous lesmédecins généralistes interrogés ontsouligné
leur r6le central dans le dépistage ciblé du CCR en explorant I'histoire familiale mais ont
souligné la contrainte du temps qu'ils peuventy consacrer et la qualité variable des réponses
données par les proches. En effet, la connaissance d'antécédents familiaux de CCR ou
d'adénome conduit les médecins généralistes a orienter les patients vers une coloscopie plutbt
que vers des tests immunologiques. L'incertitude autour des détails exacts des antécédents
familiaux est une difficulté considérable dans le dépistage ciblé et pourrait contribuer a un
recours aux hépatogastro-entérologues intempestif. Les médecins généralistes interrogés ont

tous confirmé I’intérét fondamental de la balance entre bénéfices attendus et risques.

Comparaison avec la littérature

Des recommandations de bonnes pratiques mal comprises [27] et un nombre croissant
de publications et directives peuvent égarer les médecins généralistes [28,29]. Les gastro-
entérologues, qui diagnostiquent le CCR et les adénomes avancés, sont idéalement placés pour

informer les patients sur les recommandations de dépistage [7]. Certains médecins généralistes
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ont déclaré avoir relayé ces recommandations, mais aucun ne s'est assuré que les patients index
comprenaient I’intérét de la coloscopie pour leurs apparentés [30,31]. Méme si certains
médecins genéralistes estimaient que les patients index étaient eux-mémes les mieux placés
pour conseiller leurs apparentés sur les bénéfices du dépistage [27], laisser le soin de la
prévention des risques familiaux aux patients et aux familles pourrait aggraver les inégalités
sociales de santé (exposition au risque, volonté de prévention et soins, compréhension des
problémes médicaux). Aucun des médecins généralistes interrogés n'a mentionné la présence
de relais d'information (infirmiéres) sous leur contréle qui pourraient s'assurer que les patients
comprennent le diagnostic et les directives et éventuellement relayer I'information aux proches
[32]. Aucun n'a suggéré de transmettre I'information directement du médecin du cas index au
médecin du parent. La législation actuelle sur la confidentialité des patients interdit aux
médecins de communiquer directement avec les proches de leurs patients, mais avec I'accord
de leur patient, ils peuvent communiquer avec les médecins de leurs apparentés [6]. La mise a
jour des antécédents familiaux est contrainte par le temps dont disposent les médecins
généralistes, et les informations données par les proches [7,27]. Ainsi, malgré le fait incontesté
que lI'aval du médecin estun facteur clé de la participation au dépistage familial [ 33], cette étude
confirme que les médecins généralistes interrogés n'interrogeaient pas regulierement leurs
patients sur leurs antécédents familiaux. Des procédures systématiques sont donc nécessaires
pour faciliter la mise a jour des antécédents familiaux qui permettent une I'évaluation du niveau
de risque des apparentés du 1¢ degré et ainsi prescrire le dépistage adapté au sein méme des
acteurs de santé de soins primaires [34,35]. La connaissance d'antécédents familiaux de CCR
est liée a une plus grande adhésion au dépistage organisé du CCR [36] ; la mise a jour des
antécédents familiaux est également une étape essentielle dans le processus de dépistage
organise du CCR pour évaluer correctement le niveau de risque et proposer une stratégie de

dépistage adéquate [36].
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Les médecins généralistes sont les mieux placés pour améliorer la sensibilisation a la
susceptibilité au CCR et éliminer les obstacles au dépistage parmi les apparentés du 1¢ degré.
Cependant, en plus des obstacles au niveau des patients, il existe des obstacles au niveau des
médecins généralistes. Les défis comprennent une mauvaise connaissance des
recommandations, un manque de respect de celles-ci, des contraintes de temps et des données

d'antécédents familiaux inexactes et/ou incomplétes [37].

Forces et limites de I’étude

Ces points de vue cliniques de médecins généraliste offrent des informations précieuses
sur un domaine de recherche limité. lls ont fait des propositions pour une meilleure mise en
pratique effective des recommandations. Ces médecins généralistes ont toutefois été informés
avant I'entretien que I'étude portait sur le dépistage familial du CCR, ce qui aurait pu influencer
leurs réponses ou leur décision de participer. Les médecins généralistes qui n‘ont jamais discuté
du risque avec leurs patients ou qui n'ont pas proposé de dépistage par coloscopie ont peut-étre
refusé de participer. Les réponses concernant leur connaissance des recommandations peuvent
avoir été biaisées. Certains prétendaient connaitre et appliquer les recommandations, sans pour
autantdécrire leur pratique réelle. D'autres ont donné des réponses incorrectes, incomplétes ou
allusives. Ces réponses biaisées refletent la différence entre ce que les gens disentet ce qu'ils
font, mais ne remettentprobablement pas en cause les conclusions sur les obstacles au dépistage

par coloscopie et les suggestions d'amélioration.

Implications pour I’amélioration des pratiques cliniques

Le dépistage familial repose sur l'identification précise des cas index et la connaissance
des recommandations pour leurs apparentés a haut risque. Selon les médecins généralistes

interrogés, des directives personnalisées pourraient étre envoyées au médecin généraliste avec
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les résultats de la coloscopie, de la chirurgie et de I'anatomopathologie, car les rapports sont
une ressource fiable facilement utilisable dans les établissements de soins primaires. Le
dépistage organisé du CCR chez les personnesarisque moyende 50 a 7 4 ans offre aux médecins
généralistes la possibilité d'interroger leurs patients sur leurs antécédents familiaux et de les
orienter vers la stratégie de dépistage appropriée. Selon les médecins généralistes interrogeés, la
coordination entre dépistage organise et dépistage ciblé devraitétre améliorée et des campagnes
d'information publique permettraient de sensibiliser les familles a l'importance de la
connaissance des antécédents familiaux et a leur utilité en termes d'évaluation des risques. Une
assistance pour relayer I'information, telle que des infirmieres spécialement formees, pourrait
garantir que les patients comprennent le diagnostic et les recommandations et transmettent
I'information aux proches. Des interventions de santé publique pertinentes et efficaces doivent
se concentrer sur la transmission coordonnée des informations médicales du médecin

généraliste du cas index aux médecins généralistes des proches.

Ainsi, il apparait primordial de ne pas dépendre de la seule transmission intra-familiale,
de depasser autant que possible les intermédiaires qui forment autant de « maillons faibles »
dans la chaine de transmission de I’information jusqu’a la réalisation de la coloscopie de
dépistage par lesapparentés du premier degré de cas index. Pour ce faire,I’on pourrait envisager
une institutionnalisation de cette transmission de I’information, et ce dés le dépistage du cas
index (sous réserve de non-opposition de ce dernier). Cela est d’autant plus envisageable qu’en
France 'immense majorités des administrés relevent d’une caisse de sécurité sociale avec une

numérotation nationale et un numéro de sécurité sociale nominal invariant.

L’usage institutionalisé d’un courrier informatif personnalisé detype COLOR3 (Annexe
1) aux médecins des apparentés de cas index serait ainsi a méme de faciliter la communication
entre le patientet son médecin traitant, quien particulier pourrait plus facilement!’orienter vers

un spécialiste. Les patients peuventavoir été correctementmisau courant par le cas index, suite
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a une consigne ; mais peuvent s’avérer incapables de préciser la nature exacte de I’antécédent
familial. Le courrier directement adressé aux médecins généralistes serait un gain de temps et
de chance pour les apparentés : Ceux-cin’auraient pas a aller préciser clairement la nature de
I’antécédent du premier degré, et sauraient directement quelle modification de prise en charge

cela impliquerait.

Les limites d’une telle méthode de transmission directe de I’information d’indication au
dépistage ciblé sont entre autres la déclaration effective d’un médecin traitant par les
apparentés, ce qui dans le contexte démographique médical actuel, constitue un frein

préoccupant.

Conclusion

Les médecins généralistes interrogés ont reconnu leur réle central dans I'amélioration
de I'adhésion aux recommandations de dépistage ciblé du CCR a I’égard des apparentés a haut
risque. Les médecins généralistes assument également la responsabilité de rappeler et
d'expliquer les recommandations aux patients index diagnostiqués avec un CCR ou un adénome
avant I'age de 65 ans. Le défi de la bonne transmission de I’information médicale et de sa mise
en application implique, d’une part, de combler les lacunes de connaissances des
recommandations et, d’autre part, de veiller a la mise a jour des antécédents familiaux. Les
médecins généralistes interrogés ont suggéré la rédaction de conduites a tenir personnalisées
dans les comptes rendus des spécialistes pour initier la prise de conscience du risque familial et

pour créer une connexion, pour I’heure incertaine entre dépistage organise et dépistage ciblé.

Ce travail a permis a la fois de caractériser les déterminants de la participation au
dépistage ciblé par coloscopie des fratries de patients atteints de CCR ou d’adénome avancg,
en caractérisant les points de blocage aussi bien du c6té médical, que du c6té familial.
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L’usage institutionalisé d’un courrier d’information aux médecins des apparentes de cas index
serait ainsi a méme de faciliter la communication entre le patient et son médecin traitant, qui en

particulier pourrait plus facilement 1’orienter vers un spécialiste.
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Annexe 1 : courrier type color3

Pr Plarme IRORAND
41
D Gawrtier DEFD B BEZ

Bl braballe |HEEAKD
] 1]

Programme d’amélioration du dépistage familial du Cancer Colorectal

Poitiers, le

Mdonsiear le docteur Y
Adresze

Cher confare

Jewous cantacte dans le cadre du prosramms COLORS, programme de sapte pablique
qui 3 pour objectif 4 augmenter la participation au deépistaga par coloscopis des
apparentes de patisnts steints d'un cancer colorectz] ou d'um adsnome avant 65 ans,

Votrs patient hionsisur, ne le, a5t & rizque eleve de cancer colorectal sn raizon de
I*antacedent madical de 22 soeur, gni 2 présente un adenocercinoma Hebarkinnien 3
I’ige da 61 ans pris en charge ...

Il m's domné som zocord pour perticiper an proeramms COLORS. Mows lui avons
prvoys m document diinformation sur le rsgue de camcer colorectzl ef zar sa
prevestion zrace 2 1a coloscopie. I m'a informe quiil avait effectus une coloscopie
de dépistags le 2 la polvclinigue de Poftiers et ainsi suivi les recommandsfions
HAS qui préconisent que loz patientz 2 risque leve (parent du premiar desré de moing
de &5 ans atteint dum cancer colovactal ou d'um zdémome avancs dume taille
superieure 3 1 cm ou en dyzplazie da haut srade) dofvent bénaficier dun depiztage da
cancer colarectsl par coloscopie et non d'un dépistsga par test immunologigne.

A oo cowmrrier, nows joignons un document 4 informeation sur ke risgus eleve da cancer
colorectal du fait 4 amécedents familiamt et sur le programme COLORS.

Mhesiter pas 2 me CONLACIEr POOr TOULES qUESHOBE QUS VOUE VOUS POIST Sur C8
PIOETAMME

Bien cordizlement.

Pr Pierre TNGEAND, medecin da sante publique
Poar I'aguipe de coardination de COLORS
0549454345 pierrs ppgrmudmuni-poiiars, i
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Annexe 2 : fiche d’information risque élevé

Programme d’amehioration du depistage familial
du Cancer Colorectal - COLOR3

Fiche d'information sur le risque famihial de cancer colorectal

Vous avez un parent du premier degré (frére, soeus, pére, meére, enfant) atteint d’un polype
{(1ézion au ndvean du colon ou de rectum considérée comme un &tat pré-cancéreux) ou d’un
cancer colorectal, une coloscopie vous est néceszaire. Il vous est done conseillé de consulter
votre médecin traitant. 11 vous informera et programmera un rendez-vous avec un
mastroentérologue pour organizer 1a colozcopie.

Le cancer colorectal est fréquent et grave...

Le cancer colorectal est une maladie fréquents touchant plus 43 000 patiants par an en France. I est
responzable de plus de 17.000 décés par an, 2 fois plus qus les accidents de la route. Le cancer colorectal
comprand les cancers du colon (gros mtestin et les cancers du rechom.

... les factewrs favorisants somt biens connus

Vous avez été identifié un rizsque da cancer colorectal car un de vos parents du premier degré (frére, sceur,
pers, mere, enfant) a prézente wm polvpe et'ow wn cancer coloractal. Pour vous, le naqus de présenter un cancer
colorectal est mulhiplie exviron par dews par rapport a la population générals.

La coloscopie permet d'empécher la survenue d'un cancer colorectal
ou de le dépister 3 temps

La cancer colorectal za développe lentement sur plosieurs années, 3 partir d'ume tumeur bémpne, le polype
(excroszancs de la muguense colique ou rectals). La coloscopie permet d'anlever facilesmeant lez polvpes ot
evitera l'appartion dun cancer. Dans de rare caz, une lasion tumorals cancéreuse est découwverte lorz d= la
coloscopie et celle-ci pourra étre prise en charge précocement avec un taux de gosnson supérienr a $0%.

La coloscopie e déroule, sous anesthésie générale, sans rester 1a muit & 'hdpital

Avant, la coloscopie, 1l est néceszaire de préparar l'intestin par une préparation. L'examen utilize un apparail
spuple introdumt par 'amos sous anesthésie géndrals (aucume douleur). Les apparsils sont dasinfactes selon
des recommandations tras sirictes sans aucun nizque de transmizsion dinfaction. Le plus souvent, 'examen

ze deroule sur une jourmes sans rester la mmt a Thoprtzl, 1z coloscopie durant environ 30 mmutes,
Cat examen ezt complatemeant remnbonrzs par la Secunts Seciale.

5 ey
Ablarion dun poiype lors d'une coloscopie

31 vous avez d autres questions, nous sommes 3 voire disposition 210 numeros suivants
Pr IMNGRAND 0549454373
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KEY MESSAGES

o General practitioners are central in improving familial colonoscopic screening for high-risk individuals.

« Attention should be devoted to collecting and updating family history.

o General practitioners Interviewed suggest Incorporating personalised guidelines into reports, campaigns to
ralse awareness of family risks, and improvement of the articulation with organised screening.

ABSTRACT ARTICLE HISTORY

Background: Screening of colorectal cancer (CRC) can reduce incidence and mortality. First-  Recetved 27 March 2022
degree relatives (FDRs) of patients with CRC or advanced adenoma before the age of 65 (index  Reviied 1 June 2022
patients) are at increased risk of CRC; however, the guidelines for screening of FDRs by colonos-  Accepted 7 June 2022
copy are poorly followed.

Objectives: The present study, conducted in the cantext of the COLOR3 interventional study m"s
project, simed to explore the positioning of general practitioners (GPs) in familial CRC screening me

in France. screening; colorectal cancer;
Methods: From February 2020 to April 2021, 35 semi-structured interviews with GPs of index  qualitative design

patients and/or their FDRs were conducted by telephone. The full-data transcribed corpus was
subjected to horizontal thematic analysis.

Results: Knowledge and compliance with the guidelines vary greatly between GPs. Al ini-
tiating the diagnostic process, GPs do not consider themselves as actors in the flow of informa-
tion conceming familial risk. Their accompaniment of index patients in this role varies. GPs
should overcome barriers to implementing colonoscopic screening for FDRs. They underine the
mdwhmyhm.mmmmmnmummmumdm
i ation given by FDRs.

Conclusion: Challenges include drcurmwenting gaps in knowledge, adherence to guidelines and
impreoving family history updates. The GPs interviewed s personalised guidelines in spe-
cialists’ reports to initiate information campaigns raising awareness of familisl risk, and to
enhance coordination between organised screening and familial screening.

Introduction

Colorectal cancer (CRC) Is a leading cause of cancer
burden worldwide. With nearly 45,000 new cases and
18,000 deaths per year, CRC Is the third commonest
cancer and the second deadliest in France, one of the
European countries with the highest incidence of CRC
for both genders [1]. Since 1990 the standardised mor-
tality rate has progressively decreased in both males
and females, due to earller diagnosis and better

treatment. Five-year survival Is 90% if CRC Is dlag-
nosed early (tumour confined to the Intestinal
wall) [2].

Three levels of CRC risk determine differentiated
screening and surveillance strategbes (Table 1) [3). The
national organised screening (OS) programme, using
faecal occult blood testing by immunoassay, targets
the first level: average-risk Individuals aged 50-74
years without apparent CRC symptoms. The second

CONTACT Pierre Ingrand ) plesreingrand@univ-poitiersfr () Registre des Cancers Paitou-Charentes, LER Medecine ot Pharmacke, 6, rue de fa Milétrie

« TSA 51115, Poitlers Cedex 9 86073, France

© 2002 The Actherts) Published by irforma UK Lissted, tading as Tuylor & Frands Greup.
This & an Open Acckis aticde danbuted cnder the terrs of the Geatier Comeaons Attribution Licemie (hitpe//reativecommons ong fcemies b4 00), which permits
wind =3 ddud the erigioal week i properly cled.
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Table 1. CRC levels af risk and comesponding screening strabegies.

Average risk Increaed rik Wery high ritk
Tangeted population General population Personal history of cheonic inflammatory Inwerited predisposition
*  50-74 years old bowel disease + Familial adenomratous
»  Sympiom-fes = Crohn's dkease pokgposis (FAF)
& Ulcerative otk # Hereditary non-polyposk
coloenctal cancer
History of adenoma or CRC ILynch syndeome)
& Ferional
»  Familal: CRC or adenoma ocourding In a first-
degree relative befee the age of &5, or two
o more istances of family history oocuming
in FORs, respective of age of diagnoss
SCTeEming sirategy Ceganised scresming Family indhidal screoning Il screeming
» Faeaal ocoult blood best »  Gairoentesology consuliation and follow-up » Oncogenetics comsuliation
|eicry 2 years) # Colonoscopyichromoendoscopy” |seanch for specific mutation)

»  Gasiroenterology oorsl tation
from age 45, or 10 yews before the age of diagnosi « Chromoendoscopy”
of thee indiex patient, whickever comes first

feproduced from HAS 2007 51

*Chromoendosoopy & an examination complementary to coloncscopy that corsists in maeking cerain arex of the digestive tract with different dyes,
endoscop:.

using a spray catheter passed through the operating charmel of the

level Is individuals belonging to a family with polyp-
osls or Lynch syndrome (genetic CRC) with a very high
risk amd reguiring specialised oncogenstic manage-
ment. The third level is two distinct populations con-
sidered high-risk and colonoscopic  screening s
recommended. The first Is defined by a personal his-
tory of CRC, adenoma or chrondc inflammatory bowel
diseass. The second, the chject of the present study,
Iz defined by a family history of CRC or adenoma
{familial CRC), occurring in a first-degree relative (FOR)
before 65 years, or two or more instances of family his-
tory occurring amomng FORs, irespective of age at
diagnosis. In the French clinical guidelines, colono-
scopic screening of these FDRs s recommended from
age 45 years, or 10years before the age of diagnosis
of the index patient, whichewer comes first [3]. Access
to this familial screening, howeser, remains low [4). In
the Poltou-Charentes reglon, starting point of this
study, 25% of invasive cancers, and 3%% in situ CRC
and adenomas ccowr before age 85 years [5,6]. These
data suggest that any general practitioner (GF) has at
least one index patient and several relatives qualifying
for famnily screenimg from this group. GPs are central
in counselling amd motivating patients to wndergo
colonoscoplc screening [V8]. However, very few stud-
les have focused on the specific robe of GPs in familial
CRC screening [3], and nome on the specific role of
GPs towards index patients. In contrast, many studies
have been published on GP involvernent in organised
screening [9-13], and interventions to improve adher-
ence of FDRs to screening [14,15].

This gualitative study almed to analyse how GPs
view their role towards Index patients and their
high-risk relatives qualifying for indicated familial
CRC screening.

33

Methods
Setting

Study data were collected in an interventional study,
COLOR3 [(ClinkcalTrials.gow MCTO3620B77), alming to
increase participation in colonoscoplc screening  of
FORs by supporting the coordinated transmisshon of
information from the index patient’s GP to the FDR's
GF [B). The GPs solicited were the attending practi-
tioners of index patients treated in Poltow-Charentes
andfor their FDRs, residing amywhere in France, who
agreed to participate. Sampling was designed to
obtain a representative sample of GPs involved In CRC
family screening. Gastroenterslogists initlated the sam-
pling process for any newly-diagnosed eligible CRC or
adenoma. A subsample of 61 GPs was randomily
selected from 130 GPs, who were designated by Index
patients and relatives. Among these 61 GPs, 35 agreed
to participate and were interviewed. The resulting
sample comprised 18 men and 17 women, aged
35-74 years, and varlous places of practice (Table 2).
GFs who refused to particpate mentioned lack of
time and involvemnent in prevention, while others
were retired or close to retirement. The reasonably
short interviews lasted 10—44 min (20" on average).

Data collection

Semi-directed telephone Interviews. suited to engage
with populations with lmited tme for research
[16,17], were conducted by NP [an experienced health
sociologist) from February 2020 to Aprll 2021, The
interview guide, designed after a review of the litera-
ture, pilot interviews and discussions within the
research  team, focused on GPs' knowledge of
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Table 2. Characeristics of general practitioners.

Ancoymity®  Gender Age Urban/ pevirbanirural aeea ipegion)
] Femalke 80=T5] Periurioan i:H:I.I\IIE-ﬁqulHn:]
GPE Male [30-40]  Urban [Mcereedlle- Aquitaine]
GPE2 Female  [&3-50]  Periurban (Kouvelle-Aqunaing)
GPF-1 Femake 5] Periurioan tumh—ﬁqulﬂn&]
apE Male (50-60]  Rural [Rowsedle-Aquitaine|
aPs-2 Femak: | Bieeti] Rural |Koarsedle- Aquitaine)
GPIo Male |- 50] Rural |Wcirsedlle-Aguinaing)
aPi4 Male | S Weban [Moweelle-Aguitaine]
aps-1 Femak: [ 501 Periurban (Kouvelle-Aguitaine)
GPs-3 Femak: |- 501 Periurtan ﬂ’lp.dt la Livire)
aPlE Male |Bi0=T5] Ueban [Mowsedle-Aquitaine]
GPe-2 Male | St Periurban {Kouvelle-Aguitaine)
GPe-3 Mabe [so=60]  Periurkan (Nouvell-Aguiaine)
a9 Femak: [ 501 Periurban (Kouvelle-Aguitaine)
G201 Male |- 501 Rural (Docitamd]

G2 Female  [83-50]  Urban [Moavelle-Agquitaing]
GfIa Femak  [50-60]  Rurdl [Ncaovelle-Agquitane)
Gpas Male JE B Periurtan I:M:I.Iulh-uluquhﬂrle:l
GPz? Male | 0] Periurioan i:H:I.I\IIE-ﬁqulHn:]
GPIg-1 Male | S Periurtan I:M:I.I"Ilh-\hquhing]
aPan Male | Sl Rural |Wowrsedle-Aquitaing)
GP-30F Femake | 30t Periurioan tumh—ﬁqulﬂn&]
aPiIza Femake 5] Rural |Koarselle-Aguitaine)
aP44-3 Male | bl Leban [Diccitanic]

1251 Femak: | St Periurban {Kouvelle-Aguitaine)
P49 Female  [50-60]  Urban [Moweelle-Agquitaing|
apPsl Femak: | bl Periurban (Kouvelle-Aguitaine)
GP55 Femake  [60-T5]  Ueban [Mowvelle-Aguitsine]
P63 Male [t 5] Periurtan {Kouvell-Aquitaine)
aPsa Male | St Periurban {Kouvelle-Aguitaine)
GpPsg Male [3-75]  Urban [Mcereelie-Aquitsine]
GPED Male | 0] Rural |mcirsedlle-Aguinaing)
GPE] Female  [30-80]  Ueban [Mowvelle-Aguitsine]
GPe? Femalke | 303 Rural |Ncirselie-Aguinang)
GPT1 Male |60=T5] Urban [Mouredle-Aguitaine]

“Thee GP identification coresponds o the number of the patient incheded
in the COLORS study.

An Index patient’s doctor s identified by this number alone (GPZIL A
sibbing's doctor |5 identfied by the index patient’s number followed by
the sibling's rank (GPZS-1, GP29-2 ... | The physcan of the pasent of an
index patient is identfied by the index patients number followed by F
[fatheerh or M imotherl

guidelines for familial CRC scoreening, their involve-
ment and discussion with index patients andfor FDRs
about the purpose of family screening, the barriers
concemning familial CAC screening and their sugges-
tions for improving the implementation of recormmen-
dations (Table 3).

Data analysis

The interviews were audio-recorded and transcribed
anonymouwsly. The corpus was analysed theratically
[18]. Transcripts were read amd Initial codes were
generated (MNP, PS5, CB, M) and discussed at research
meetings. Theory triangulation and pluridisciplinary
interpretation of the data were performed by GPs (PS,
CB, D), sociclogists (MP) and public-health professio-
nals {ll, P [19]. The researchers read the transcripts
independently, re-read them together and discussed
them untl they reached a joint solution. The study
was conducted and reported wsing the Consolidated
Criterla for Reporting Qualitative Research (COREQ).

Ethics

Ethics approval was recelved from the CPP Morthwest
| on 27 February 2018 (Ref CPP: W= CPP 005/2018 -
W-RCE: 2017-A03445-48). The study protocol was
alse  registered  In ClinicalTrials.gov  (Identifier:
NCTO3620877).

Table 3. Opening guestions and inguiry rationale for seri-strociuned inDemdews.

Themis

Questiora

Mature of imtesactions with the index patient or FOR

»  Cheonology of discussions about the discovery of the canoer

% Enowledge of family history

Diwosion of family risk with the Index cise

w Asuessment of the chromology of the exchanges initated by the GF,
by the patient

Azwesgment of the arsmimion of the recommendation by the GP
Assesoment of the GPs role in family soreening

Azessment of the patient’s enderstanding of the recommendation
Azpesgment of the limitations. of the family weeening
Mhnﬂh‘&rnnmhm

Azwesgment of the chromology of the exchanges initated by the GF,
by the patient

Aswesgment of the bassmision of the recommmendation by the GP
Asesoment of the GPs role in family soreeni

Azwesgment of the patient’s enderstanding of the recommendation
Aspesoment of the limitations of the family screening

Posshble FOAs in the same practice s the inded patient

Questioning on family hisbory

w  Quistioning of the GFspontansces statement of the patient

# Inwhich consultation settings do you talk to your 5 albout
dﬂrf-&rhlnurufanung‘r! e yut pe

Knowledge of guidelines for CRC family screening

Suggestions for iImproving the implementation of the recommendations

‘What was the nabeee of your discussion with your patient = first rame,
last name - about hiser coleectal cancer?

Did you discuss this issue of amilial sk with your pabent”
If you did, what was the natwe of the discussion?
If not, what difficubties did you encounter?

DOid you discuss this issue of familial risk with your patient?
If you did, what was the natwre of the discussion?
If not, what difficubties did you encounter?

Do you kave any index patient’'s FDs in your practice?

Harve you spoken with amy of them about high risk?

In which corsuliation conbexts do you talk bo your patients about their
family history of cancer?

Around what age do you nefor relatives for coloncacopy?
‘What tools wold you Snd useful to improve your inowledge of you
patieni’s family bisbory?

34
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Table 4. Themes and categories developed from GPs' interview data about farmilial CRC screening.

Inwclvwement with Imsohverment with Basriers for GPs o the implementation of
Themes Kncewledge of guidelines index patients highrrisk relatives emsisage family CRC the guidelines
Categories  Ideniifying highe »  Aecalling ¢ Imvestigating the *  Lack of ime or » Guidelnes inchaded in
risk relatives the guidelires lewel of risk availabifity e peports
¢ Age ai dugnoss of » Relaying the ¢ DOuestioning aboet »  Lack of invoh t  » Improved ceganised
Irﬂtﬁdpudmt recommendation family history In prevention screening and
& Age of the first % Supporting the # Coordination with & Lack of FHAENES CATEIIONE
colomaaropy for FDAs patierit during argarissd peraonalised # LUpdating
» hdenomas induded in the process SCTEETing guidebnes famrily history
the guidelines » Replacing the » Fear of mising #  Incomplete » A similar organkation
slongside cancers patierst if necessary carly detection family kistory b thart of oncogeretic
consuhations
Results Involvement with index patients

Themes and categores emerging from the analysis are
summarised In Table 4. These included GPs' lmow-
ledge of the guidelines, their imwolvement with index
patients and relatives, barriers to family CRC screening,

and proposals to improve [t

Knowledge of guidelines

Identifying high-risk relatives. The identification of
FDRs (parents, siblings, children) indicated by the
guidelines was performed by the GPs interdewed.
Only one &GP reported that she did not know that
parenits were also high-risk FODRs.

It truve that | dide’t think that when childrén howve
problems, we showd alio fook at the parents. (GP30)

Age of dingnosis of index patient and age of the
first colonoscopy for FDOAs. When quoting the recom-
mendations, most GPs did not mention the age of the
index patient at diagnosis, and were unsure at what
age FDRs should start colonoscopic follow-up. Several
mentioned the age of 35 or 40 years without mention-
ing the 10-year criterion preceding the age of the
index patient at diagnosis.

PN be honeit. | soy, from 35 yedrs old, in faer__, ird
move or less what [ dal (GPSE)

Adenomas included in the guidelines alongside can-
cers. While GPs fully associated CRC with the screen-
ing guidelines, mone clearly knew the characteristics of
adenomas falling within the scope of the guidelines
and some (521 GPs of index patients) were unaware
that a patient with one or more adenomas was an
index patient.

35

Although GPs acknowledged their central role in familial
CRC prevention for relatives of index patients, they did
not feel they were in the best position to say which
patients met the criteria to be considered as index
jpatients for their relatives, contrasting specialists (gastro-
enterologists, digestive surgeons and oncologists), who
routinely collect and  interpret  anatomopathalogical
reports. All interviewed GFs acknowledged their initiat-
ing role in the diagnostic process by referring the
patient to gasmoenterclogists, for symploms or a posi-
tive immunological test, and then ‘handing over. They
did mot consider themselves as primary actors in ident-
fying index cases, leaving this to specialists but indi-
cated their wilingness to be inwvolved In the process
Their invahvernent could address recalling the guidelines,
ensuring information is relayed, supporting the patient
durireg this process, or, more rarely, relaying it them-
salves to family members with the patients consent.

Recailing the guidelines. For GPs, recalling and
explaining the guidelines helps to ensure that the
information ks properly understood and relayed within
the famiky.

W explain fo thern again, when we see tham, that it i

because there is a risk, 2o that they in furm pdais on the

knowledoe to their children, o their nephews, o that

{-..J the information i nol fost over ime. (GF18-3)

Some GPs expressed reluctance to mention the
quidelines when index patients still demanded other,
usual care, and walted for the right moment.

It would be more anxiety-provoking than anything ale

for the patient. [...] & might olso make him feel guilty

towdrds his children. [...] | prefer to wail for a iitle
until things cre guite stable. (GPS)

However, for some, this backwp can be limived by
GPY  lack of knowledge of family composition
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{geographical distance from relatives, substitute physician,
recent removal), which tends o reduce discussions with
children. Different cognitive biases could also ocour.

FHe i lving with a man [...] Fm not sure he hos
children. fGF27

N b honest, | deal more with the medico-sociol
problems [mile] than the purely medical ones. (GPSE)

Relaying the recommendations. GPs emphasise the
responsibility of index patients In passing through the
recornmendations. On the one hand, they believe that
patients welcome it to protect their relatives.

In general, they ore pleased fo have this o do Because
they seem o think that they wil be able to gvaid
[smife] athers in their fomily hoving the same warrikes os
thermdahves. [GF1)

On the other hand, they see this as a ‘duty’ imposed
on thelr patients, and one GF preferred to relay the
information himself to alleviate the burden on the index
patient. This is pamicularly true because attending GPs
are no longer the ‘family doctor, following changes in
family configurations and wrbanisation. The GPs also
mentioned cases of estrangement or family conflicts.

Sometirmes they tall 1 that they no fonger have contact
with this or thot persan in their fomily, that they don't
even know whdal gre their their fomily's heolth problems
[...] Some people dre angry, they don't to% fo edch
other anpmare. (GP1)

However, some emphasised that they had no feed-
back on the fate of relatives.

IE tre thot afterwands the iteps e loken by the
petisnt himisl eh? [ ] 1 hoven't had ooy feedback ar
el (GPI0)

GFs mentioned strategles to ensure that the diag-
mosis was known to relatives without breaching rmed-
bcal confidentiality.

I, for exarnple, | know someone, [ discover their fother
hat haod cofon concer when | 98¢ thal person dgain, |
say: Well how B powr father? If he doen’t el me
anything, | just don't soy onything. i he sops: “Dh yes
e hod an operation, he hod colon cancer”, then | o
Wedl were pou warned that.... pou foo showld be
monitoved? [...] P pot the ane who's going to el
bim about his fother's cancer. (GPI0)

Supporting the patient during this process. Index
patients have asked GPs 1o provide leaflets to discuss
the family risk with relatives.
Wel, they osk whearher there showld be soreeming for
descendants or brothers ond sielerd. [ ] They otk far

leaffets, for example, so that they con talk obout i@t with
their refotives. [GP23)
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Replacing the patient if necessary. Finally, a few GPs
reported relaying the recommendations directly to ral-
atives. Some patients did not feel they were in the
best position.

Peaple with [tfe educction. They dont necesidrily

understond the disease very well [ ] And o8 a resane,

they [the index patients] say "Well | prefer you 1o ralk

about it [...] Because mdybe they dgre ofraid of Being

too aldrming. (GRS

One index patient died early, so a GF and her col-
leagues took on the responsibility of counselling the
relatives (GPaF)L

Involvement with high-risk relatives

Investigating the level of risk. GPs specified their role
with FDfs: Investigating and informing on the level of
risk, propeosing appropriate soreening and Indtiating
procedures. For GPs Interviewed, different opporiuni-
ties facilitated this: 05 or any opporunity to wpdate
family history or the presence of symptoms.

Articulation with organised screening. In France, OS5
offers the opportunity to detect patients at higher risk
via a review of the family history.

When they receive the letter from Docvie [screening

structuve], | ask them [...] if they hove o family

history, which means ehar ar that point the eest,
in guotes, i nol wieful, and it i better fo go directly

o the gastraenteralogists for the colonsscopy. (GP19)

05 has helped raise patient awareness of the differ-
ent levels of risk and the assocated guidelines cited in
the letters. However, suppor from the GF w tailor this
information is still necessary.

She [FDE] soid 1o me | don't understand: now theyre
telling me that | have 1o do [the cobnswcopy] éen
thaugh the immumalogical] test is negative. [GPIE-3)
Awdareness determines the participation of patients
in 0%, and for several GPFs, patients attend the tests
but with another reason for consultation. The desire of
some to have the test without a consultation, and the
lack of avallability of GPs, could jecpardise this link
bevwesn OS5 and family screening. Some GPs state
that they prescribe the test in most cases, while others
say their secretary deals with it. They point out that
they may have missed some at-risk relatives in the 05
because they were unaware of the family history.

The Haemoccwll tests may have been perfarmed hwice,
three times, and then [ ] o family histary can socur in
betwesn. The patient didn™ mecessarnly read the leaflet
he had recevved propenyd (... ] That's i, 50 you must be
on the bakout. (GP16-2)



Questioning about family history. The GPs inter-
viewed emphasised their central role in family screen-
img for FORs using family history.

I think our role is essential. Provided that we hove the
passibitity of devating time fo it [...] ARerwords, the
patient sdys whot be or she wants to say! (GP18-2)

In addition to 05 the presence of symptoms s a
major reason for guestioning.

Whenever you hove obdoming pain that seems a bit

suipiciows ond S0 on, indeed this is obways on pour

mind [GPAE)

However, questioning Is conditioned both by the
time GPs have and by the quality of the answers given
by relatives. To justify their lack of time to pursue the
questioning, GPs mentioned the complexity of comsul-
tations dealing with multiple demands, added com-
plexity in rural practices, the hospital-centred nature
of curative care, and the multitudes of guidelimes.
They also mentioned ignorance of familial risks and
farnily history among FORs.

People often say, well he had something removed, we

danT really know whot i wos. s complicated i you
danT kmow exoctly whar i@ 5 ... whar the ochual

diggrasis & (GP15-3)

They encourage patients to ask their relatives for
information and make therm aware of family risks as
soon as the file s created.

If sormething happens in your famrly, well i1’ perhags

impartant o tell me obout it roo. Theyre all fine, bur

maybe one day they' have o health problem. & may

concem pou directly. (GPET

Due to breast and cervical O% women are more
aware of cancer prevention, especially with female
GPs. Several GPs umderlined a greater willingmess
among women to participate in prevention, both for
thermselves and those arownd them.

They dre move sénditive b prévention. [...] Poyng
aitenion maybe o others, toa. [GP27)

Fear of missing early detection. GPs report being
particularly wigilant towards inaccurate information on
family history or poor understanding of family screen-
ing guidelines.

They iay. well there were polyps. | know | will never

have the parhology results, 5o | refer in excess rother

than by defgulr. [PG67)

They temd to refer relatives earlier tham recom-
mended, which reassures the wored patient and
leaves the decision to the gastroenterclogist.
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When in doubt, | juggest ond thenm @ & Ihe

goslroenterclogist who, in the énd, mokes the dedigion

and slarts the screeming. [... ] IF the gastroenterologist

considers, even i the oge [ nol Quite right, il @ mare

prudent [ .. L I is he who decides. (GP23)

DCiespite sometimes over-referring, these GFs remained
aware that colonoscopy Is not risk-free.

Barriers for GPs in performing family screening

The first barrlers for GPs to screen for familial CRC are
most certainly those they themselves mentioned for
not participating, namely the lack of time for preven-
tion and primacy of curative care in their practices.
The lack of knowledge of the guidelines (in particular
age at diagnosis and age for Initdating survelllance) lad
some GPs to consider that their patients, especially
the relatives were not concemed by family screening.
They also mentioned the absence of age criteria for
starting colonoscopy survelllance in the reports sent
thern by specialists. Poor family history documentation
means GFs do not refer their patients to appropriate
screening (immunclogical test, colomoscopy, omcoge-
netic consultation).

Proposals for improving the implementation of
the guidelines

Guidelines included in the reports. In line with cer-

vical cancer screening, GPs suggest that the family risk
af CRC should be notified in the patholegy andfor col-

onoscopy reports, with a reminder of the guidelines
amd personalised management strategles for relatives.
More specifically, several GPs would like guidelines on
the age at which colonoscopy Is recommended for
children whose parents are still young at the time of
diagnosis, suggesting a lack of knowledge of spe-
cific guidelines.

¥ rhe GP i nformed, thar’s good. ¥ the GP i@ warned,

thats good [...] 5o that's rother positive because ir's

true thot sometimey they don’t have the infarmalion, ar

they don't really know [ ... ] (GF15-1)

All GPs of FDRs approved the letter sent In the
COLORS study. mentioning the exact nature of the
family history and age at which the event ocowrred.

Improved organised screening and awareness cam-
paigns. GPs interviewed felt that improving 05 would
improwe family screening. Some GPs considered that a
prevention nurse could assist in wpdating the family
history before prescribing the rdsk-level-approprate
test. Some suggested large-scale media campaigns,
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like those on antiblotics, to encourage people to talk
absout their family histony.
It would be interesting if rhere was o public

campaign ... wider, [... ] Becowse Fee hod people who
were complelély wnawdee. [GP28-1)

A similar organisation to that of oncogenetic con-
sultations. GP10 mentioned the multidisciplinary wark
an ancogenetic screening (breast and CRC) and sug-
gested instating follow-up of high-risk relatives on the
same model, including computerised tools. On recelpt
of a genetic consultation report, the GF would be
informed that his patient has been diagnosed with a
genetic predisposition to cancer and that the informa-
tion should be relayed to his relatives [30].

Discussion
Main findings

Drawing on interviews with French GPs, this stedy is
the first to examine thelr positions not only towards
high-risk relatives requiring family screening but also
towards index patients diagnosed with CRC or aden-
oma before &5 years.

GFs play an initiating role in the diagnostic process
and a role in specialist referrals. Intendewed GPs sald they
wiere mot very Inwolved in supporting index patients, first
because they tended to keave this to specialists, and sec-
ondly, they feel that the index patient should relay the
recornmendations o thelr FORs. However, some explain
the recommendations to ensure the information ks wnder-
stood comectly and thus better relayed to the famiby A
few counselled FDRs directly. With FDRs, thelr role s o
infomn and investigate the level of risk, suggest appropei-
ate soeening and Initiate action. All GPs Intenvieswed
emphasised their central role in CRC family screening In
explonng family history but stressed the constraint of the
time they can devote to It and the varable guality of
answers given by relatives. Indeed, knowledge of a family
history of CRC or adenoma leads GPs to refer patients for
colonoscopy  rather than  Immunclogical — testing.
Uncertainty around the exact details of the family history
5 a considerable difficulty in family screening and could
contribute to precautionary referrals to gastroentercho-
gists. However, GPs interviewed stressed that the benefit-
risk balance of a colonoscopy was the central concem.

Strengths and limitations

These GF perspectives offer waluable insights into an
area of scant research. GPs with diverse experiences and
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practising across France were interviewed. They made
proposals for better implementation of the guidelines.

GPs were Informed before the interdew that the
study focused on familial CRC screening, which couwld
hawve influenced their responses or decision to partici-
pate. GPs who never discussed risk with their patients
or did not propose colonoscopy screening  possibly
refused to participate. Responses concerning thelr
knowledge of the recommendations may have been
biased. Some claimed to know and apply the gulde-
lines, without describing their actual practice. Others
gave Incomect, elusive or allusive answers. These
blased answers reflect the difference between what
people say amd what they do but probably do not
challenge the findings on bamiers to colonoscopy
screening and suggestions for improvemsent.

Comparison with existing literature

Poorly understood guidelines [21], and a growing
body of literature can  confuse GPs  [2333]
Gastroenterologists, who diagnose CRC and adenomas,
are ideally positioned to inform patients about screen-
ing guidelines [7). Some GPFs szald they relayed the
guidelines but mnone ensured that index patients
understood the value of colonoscopy for thelr FDRs
[24,25]. Although some GPs felt that index patlents
themselves were the best placed to adwise thelr FDRs
on the benefits of screening [21], leaving the task of
family risk prevention to patients and families cowld
exacerbate soclal health Inequalities (exposure to risk,
willingness for prevention and care, understanding
medical issues). Wone of the intenviewed GPs men-
tioned the presence of information relays (nurses)
under their control who could ensure that patients
understand the diagnosis and guidelines and possibly
relay the information to relatives [28]. Mone suggested
passing information directly from the index case doc-
tor to the relative’s doctor. Cwrrent legislation on
patient confidentiality prevents doctors from commu-
nicating directly with their patients’ relatives, but with
thelr patient's agreement they can communicate with
thelr FDRs' doctors [6).

The wpdating of family histories is constrained by
the time GPs can spare, and the information gheen by
relatives [7,21). Thus, despite the undisputed fact thart
physician endorserment ks a key factor in participation
in family screening [27], this study confirns that the
GPs interviewed did not regularly ask thelr patients
about their family history. Systematic and cost-effective
procedures are required to facilitate family histony
updating for risk assessment and to delher soreening



advice within the primary health care setting [28,29].
Being aware of a family history of CRC is related to
greater adherence to CRC OS [30]; updating family his-
tory Is also an essential step In the process of CRC 0§
to comectly evaluate the risk level and propose an
adequate screening strategy [30).

The GPs are best placed to improve awareness of
CRC susceptibility and remove barriers to screening
among FDRs. However, In addition to patient and sys-
tem-level barrlers, there are GP barriers. Challenges
include poor knowledge of the guidelines and lack of
adherence to them, time constraints, inaccurate and
incomplete family history data [31].

Implications for research and practice

Family screening relies on accurate identification of
index cases and knowledge of the guidelines for their
high-risk FDRs. According to the GPs Interviewed, per-
sonalised guidelines could be sent to the GP with col-
onoscopy, surgery, and pathological results, since
reports are a rellable resource easlly used in primary
care settings.

0S for CRC among medium-risk 50-74-year-olds
offers GPs an opportunity to ask their patients about
their family history and direct them to the appropriate
screening strategy. According to the GPs Interviewed,
coordination between OS and familial screening
should be Improved and public Information cam-
paigns would make families aware of the importance
of family history and its utility in terms of
risk assessment.

Assistance In relaying Information, such as spedally
tralned nurses, could ensure that patients understand
the diagnosis and guidelines and relay the information
to relatives.

Relevant, effective public health interventions
should focus on the coordinated transmission of med-
ical Information from the index case’s GP to the rela-
tives' GPs.

Conclusion

GPs Interviewed recognised thelr central role in
improving adherence to familial CRC screening guide-
lines towards high-risk relatives for whom It is recom-
mended. GPs also endorse the responsibility of
recalling and explaining the guidelines toward index
patients diagnosed with CRC or adenoma before
65years of age. Challenges Incude filling gaps in
knowledge, adherence to the guidelines and improv-
ing family history updates. The GPs suggested
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integrating personalised guidelines into specialists’
reports, to efficiently articulate organised family
screening, and initiate Information campaigns to rakse
awareness of family risks.
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Targeted screening of patients at high risk of colorectal cancer due to a
first-degree family history: family and medical strategies for transmitting
information. A qualitative study.

Summary

Background: Screening for colorectal cancer (CRC) can reduce its incidence and mortality.
First-degree relatives (ascendants, brothers, sisters and descendants) of patients with CRC or
advanced adenomabefore the age of 65 (index patients) are at increased risk of CRC; however,
recommendations for screening these relatives by colonoscopy are insufficiently followed.

Obijectives: The present qualitative study, carried out as part of the COLOR3 interventional
study, aimed to explore the blocking points in the circulation of the recommendation on family
risk and the perception of general practitionersof theirrole in targeted CRC screeningin France.

Methods: From February 2020 to April 2021, 14 monographs were compiled around patients
with advanced colorectal cancer (CRC) or adenoma before the age of 65, and treated in the 4
departments of the former Poitou-Charentes region. The corpus, containing the verbatim
statements of semi-structured interviews with general practitionersof index patients and/or their
relatives, as well as index patients and first-degree relatives, was the subject of a horizontal
thematic analysis.

Results: Knowledge and application of recommendations can fail at all levels of the
transmission of information within families. As for general practitioners, although initiators of
the diagnosis, they do notconsider themselvesto be involvedin the transmission of information
concerning family risk. Their support of index patients in this role varies. Their involvement
makes it possible to overcome the obstacles to the implementation of colonoscopic screening
of first-degree relatives of index cases, by contributingto a better understanding of the high risk
and the benefits associated with screening adapted to the level of risk. To do this, they
emphasize the importance of exploring family history, but they lack dedicated time and doubt
the reliability of the information provided by families in the absence of direct transmission of
documented medical information. The doctors suggested the inclusion of personalized methods
of conduct in the specialists' reports, as well as the institutionalized use of an informative letter
intended for relatives' doctors.

Conclusion: The proper transmission of medical information on the high risk of CRC and the
application of the screening recommendation adapted to the level of risk involve filling the
knowledge gaps in the recommendations and ensuring that family history is updated . The role
of the general practitioner is decisive.
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En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant l'effizsie dHippocrate, je promets et je jure d'étre fidéle aux lois de
lhonneur et de la probité dans I'exercice de la médecine. Je donneral mes
soins gratuits a l'indigent et n'exigeral jamais un salaire au-dessus de mon
travail. Admis dans l'intérieur des maisons mes yeux ne verront pas ce qui s'v
passe ; ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meoeurs n1 a favonser le crime. Respectueux et
reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants 1'instruction que
1'ai recue de leurs péres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a4 mes
promesses | Que je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confréres s19'v
mandgue |

Tty T L T
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Le dépistage ciblé des patients a haut risque de cancer colorectal du fait
d’un antécédent familial au premier degré : stratégies familiales et
meédicales de transmission de ’information. Une étude qualitative.

Résumé

Contexte : Le dépistage du cancer colorectal (CCR) peut en réduire I'incidence et la mortalité.
Les apparentés au premier degré (ascendants, freres, sceurs et descendants) de patients atteints
de CCR ou d'adénome avancé avant I'age de 65 ans (patients index) présentent un risque accru
de CCR ; cependant, les recommandations pour le dépistage de ces apparentés par coloscopie
sont insuffisamment suivies.

Objectifs : La présente étude qualitative, menée dans le cadre de I'étude interventionnelle
COLORS, visaita explorer les points de blocage dans la circulation de la recommandation sur
le risque familial et la perception des médecins généralistes de leur role dans le dépistage ciblé
du CCR en France.

Méthodes : De février2020aavril 2021, 14 monographies ontété constituéesautour de patients
atteints de cancer colorectal (CCR) ou d’adénome avancés avant 65 ans, et soignés dans les 4
départements de 1’ex-région Poitou-Charentes. Le corpus, contenant les verbatims des
entretiens semi-directifs avec les médecins généralistes de patients index et/ou de leurs
apparentés, ainsi que des patients index et des apparentés au premier degré, a fait I'objet d'une
analyse thématique horizontale.

Résultats : La connaissance et I’application des recommandations peuvent échouer a tous les
niveaux de la transmission de I’information a I’intérieur des familles. Quant aux médecins
généralistes, bien qu'initiateurs du diagnostic, ils ne se considérent pas comme des acteurs de
la transmission d'information concernant le risque familial. Leur accompagnement des patients
index dans ce role est variable. Leur implication permet de dépasser les obstacles a la mise en
ceuvre du dépistage coloscopique des apparentésdu 1¢ degré de cas index, en participant a une
meilleure compréhension du risque élevé et des bénefices associes a un dépistage adapté au
niveau de risque. lls soulignent pour cela I'importance d'explorer I'histoire familiale, mais ils
manquent de temps dédié et doutent de la fiabilité des informations fournies par les familles en
I’absence de transmission directe d’une information médicale documentée. Les médecins ont
suggéré I’inclusion de modalités de conduite a tenir personnalisées dans les comptes rendus des
spécialistes, ainsi que I’'usage institutionnalis¢ d’un courrier informatif destiné aux médecins
des apparentés.

Conclusion : La bonne transmission de I’information médicale sur le risque élevé de CCR et
I’application de la recommandation de dépistage adapté au niveau de risque impliquent de
combler les lacunes de connaissances des recommandations et de veiller a la mise a jour des
antécédents familiaux. Le role du médecin généraliste s’avere déterminant.
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