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Préambule

Ce travail de thése s’integre au sein d’un projet mené par le Département de Médecine
Générale (DMG) de la faculté de médecine Paris-Descartes sur la multimorbidité. Il s’agit d’'une
premiere étude portant sur la vision des maladies chroniques selon les patients et selon leur
médecin traitant. Une seconde étude, dont le protocole est en cours d’écriture, portera sur la
description des parcours de soins de patients multimorbides en lle-de-France et sera menée

par I’équipe du DMG en 2018.



Introduction

Les maladies chroniques toucheraient actuellement 15 millions de frangais (1), dont 10,1
millions sont concernés par une déclaration en Affection de Longue Durée (2). De nombreuses
maladies considérées comme chroniques furent longtemps aigues et fatales (3). Avec les
progrés de la médecine, si I'espérance de vie des patients qui en souffrent a augmenté, les

maladies chroniques restent souvent un poids pour les patients.

Aucune définition n'est actuellement consensuelle pour catégoriser une maladie comme
chronique (4). En France, leur prévalence continue cependant d'augmenter (5), en paralléle
des colts de santé qui leurs sont dus : on estime les dépenses de santé liées aux maladies

chroniques a 30,7 milliards d’euros en 2015 (6).

Du co6té du patient, avoir une ou plusieurs maladies chroniques peut entrainer un
investissement de temps important (7), responsable d’une altération de sa qualité de vie et
d’un fardeau du traitement potentiel (8). Les médecins généralistes, quant a eux, sont
confrontés a la complexité de la prise en charge de ces patients (9). Une des difficultés est
notamment la prise en compte de nombreuses recommandations issues d’études « centrées
maladie », parfois difficiles a concilier et mettre en ceuvre chez un méme patient sans prendre

le risque d’interactions médicamenteuses, voire de surtraitement (10) (11).

L'une des questions qui se pose souvent est donc celle de la priorisation des soins. Le médecin
a souvent tendance a peser la balance bénéfice/risque quand le patient privilégie le statut
fonctionnel (12) (13). Plusieurs études ont tenté d'évaluer la concordance entre les priorités
de santé entre patients et médecins, portant cependant sur des populations particuliéres (age
des patients, nombre restreint de maladies) (14) (15). Par ailleurs, une question préalable a
celle de la priorisation des soins est de savoir si patients et médecins s’entendent sur les

maladies chroniques dont souffrent les patients.

Nous souhaitons répondre a cette question chez une population variée, sans faire d’hypothese
préalable quant a la présence ou non d’une ou des maladie(s) chronique(s) et sans considérer

un nombre restreint de maladies chroniques.

L'objectif principal de notre étude sera donc d’évaluer la concordance entre les maladies

déclarées par le patient et celles connues par leur médecin traitant grace au dossier médical.



L'objectif secondaire sera de comparer les maladies considérées comme les plus importantes

a prendre en charge selon les patients et selon leur médecin.
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1. Contexte

1.1. Définition

Définir une maladie comme chronique n’est pas chose aisée (16). Encore aujourd’hui, aucune
définition internationale n’a été établie de maniere consensuelle. On constate une grande
disparité des maladies définies comme chroniques, mais également une variation dans le

critere de temps permettant de définir la chronicité d’une maladie (4).

Plusieurs critéres sont retrouvés pour définir la chronicité d’une pathologie et plusieurs
définitions ont été établies dans différents pays du monde (17). Aux Etats-Unis, la plupart des
organismes nationaux de santé définissent une maladie chronique comme une maladie
présente depuis au moins 3 mois. Certains précisent qu’elle ne peut pas étre prévenue par des
vaccins, ni curables par des traitements médicamenteux (18). L'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) ajoute une précision de « non-contagiosité » d’'une maladie chronique, éliminant
de ce fait certaines pathologies comme les infections par le virus du VIH, sexuellement
transmises (19). En Australie, est également associée la notion d’altération fonctionnelle

conséquente de la maladie chronique (17).

En France, on retrouve la notion de temporalité pour définir la chronicité et la définition la
plus commune est : « la présence d’un état pathologique de nature physique, psychologique
ou cognitive, appelé a durer ; une ancienneté minimale de trois mois, ou supposée telle ; un
retentissement sur la vie quotidienne, comportant au moins I'un des trois éléments suivants :
une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale, une dépendance vis-
a-vis d’un médicament, d’un régime, d’'une technologie médicale, d’un appareillage ou d’'une
assistance personnelle, la nécessité de soins médicaux ou paramédicaux, d’une aide
psychologique, d’une adaptation, d’une surveillance ou d’une prévention particuliére pouvant
s’inscrire dans un parcours de soins médico-social » (20).

Le critere d’incurabilité n’est pas retrouvé dans les définitions francaises, critére qui pourrait
modifier le nombre de pathologies incluses parmi les maladies chroniques, comme |’hépatite
C, actuellement considérée comme chronique et qui pourrait sortir de ce cadre depuis

I'apparition récente de nouvelles thérapeutiques curatives.
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Du point de vue du patient, se définir comme « malade chronique » est loin d’étre une
évidence. La plupart des maladies chroniques ne provoquent pas de symptome a |'état stable,
comme le diabéte, et d’autres évoluent de facon insidieuse pendant plusieurs années avant
de déclarer des symptdmes, comme les cancers. D’autre part, les représentations du terme
« malade » par un patient asymptomatique sont variables : par exemple, de nombreux
patients présentant une hypertension artérielle asymptomatique non connue ne se

considérent pas comme malades (21).

En francais le terme le plus commun utilisé pour caractériser cet état de santé est le terme
« maladie ». Il est intéressant de noter que I'on retrouve dans les racines sémantiques anglo-
saxonnes différents termes tels que «illness», « disease » et «sickness ». Le terme
« disease » se définit par 'anomalie d’une fonction systémique (la fonction cardiovasculaire
par exemple), qui serait I'’équivalent en francais de « la maladie pour le médecin » (22).
« lliness » représente I'état de santé ressenti par le patient (23), c’est-a-dire la « maladie pour
le patient », qu’elle s"accompagne d’une pathologie diagnostiquée par le médecin ou non. Le
troisieme terme de « sickness » implique une signification plus psycho-sociale (21), donnant
une place particuliére a la personne porteuse de ce terme, en tant que personne malade au

sein de la société, que ce role lui soit plaisant ou non.

De plus, certaines maladies sont définies par une valeur seuil (par exemple I’hypertension
artérielle a 140/90 mmHg, le diabéte a 1,26 g/I...). |l serait possible de rendre « malades » des
millions de personnes supplémentaires selon les critéres que I'on choisit pour définir la
maladie chronique. Par exemple, la proportion des personnes en état de « pré-diabéte » est
passée de 16,1 million a 86,7 millions de personnes avec la modification des critéeres de
définition du pré-diabete par I’Americans with Disabilities Act (ADA), la limite inférieure

passant de 1,10 g/l a 1 g/l aux Etats-Unis en 2003 (24).
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Previous guidelines

195.1
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Current guidelines

124.5

million

PA)
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@ Pre-diabetic
@8 Diabetic 16.1
Neither million

Yudkin, BMJ, 2014

Dans notre étude nous allons nous intéresser aux patients présentant une maladie ou un
probleme de santé chronique, définit comme nécessitant un traitement ou une surveillance
(consultations, médicaments, rééducation, surveillance, régime particulier...etc) depuis au

moins 6 mois (Annexe 1).

1.2. Evolution vers la chronicité

Le vieillissement de la population et I'amélioration des soins en médecine ont engendré
I'augmentation de la prévalence des patients vivant avec une maladie chronique (25) (26) (27)
L’évolution technologique et médicale est de plus en plus rapide et permet une meilleure prise
en charge des pathologies aigués, comme le stent dans I'infarctus du myocarde, I'insuline dans
le diabéte ou la trithérapie anti-rétrovirale dans I'infection a VIH (3). Certaines pathologies

aigués autrefois fatales sont désormais devenues chroniques.

Le terme de « maladie chronique » renvoyait il y a quelgues années a une notion de
stagnation, d’état de santé irrémédiable et immobile (28). Aujourd’hui, les maladies
chroniques ne cessent d’évoluer et la recherche permet d’espérer pour demain des
thérapeutiques curatives pour ces maladies, comme c’est le cas avec I’"hépatite C chronique,

pour laquelle il existe désormais des traitements curatifs (29).

13



1.3. Epidémiologie

Actuellement, les maladies chroniques constituent un véritable phénomeéne sanitaire
touchant tous les pays et systemes de santé dans le monde. Elles concernent actuellement 15
millions de francais, dont 10,1 millions sont pris en charge a 100% par la sécurité sociale dans

le cadre des Affections de Longue Durée (ALD) (1) (2) (30).

La prévalence des maladies chroniques a en effet doublé entre 1985 et 2005 (5).

Cette augmentation importante de la prévalence des maladies chroniques par rapport aux
maladies aigués (notamment infectieuses) est souvent appelée « transition
épidémiologique », directement liée a la transition démographique constatée au cours du
siecle dernier (c’est-a-dire I'augmentation du taux de personnes agées et I'augmentation de
I’espérance de vie) (31).

D’autre part, une étude a montré que 78% des consultations de médecine générale concernait
des patients souffrant de plusieurs maladies chroniques en méme temps, état de santé appelé
« multimorbidité » (32). La définition de la multimorbidité fait elle aussi débat au niveau
mondial, mais la plus commune utilisée est I'existence d’au moins 2 pathologies chroniques

chez un méme individu (33).
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Barnett K., Lancet, 2012
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Le nombre de patients multimorbides évolue parallelement au vieillissement de la population,
mais on constate que le nombre absolu de personnes multimorbides est plus élevé chez les

patients agés de moins de 65 ans (32).

1.4. Impact socio-économique des maladies chroniques

Le taux de déces lié aux maladies chroniques serait estimé a 69% en 2030, contre 59% en 2002

(34).

Elles représentent de ce fait un colt majeur de santé publique, autant par le co(t des
traitements prescrits, souvent nombreux, que par le suivi médical et paramédical qu’elles
exigent, les hospitalisations et le recours aux soins non programmeés. Une étude réalisée aux
Etats-Unis en 2002 a par exemple mis en évidence que plus les patients souffraient de
maladies chroniques, plus les risques d’hospitalisation et de recours aux soins non
programmés liés a des complications évitables augmentaient (35). Une autre étude
américaine a montré que les dépenses de santé des patients ayant 2, 3 ou 4 pathologies

chroniques ont augmenté de respectivement 41%, 85% et 100% entre 1998 et 2002 (36).

1.5. Impact chez le patient

Du point de vue du patient, le retentissement de 'annonce de la maladie chronique est majeur
et peut étre comparé a un deuil de I’état antérieur a la maladie (37). Cette nouvelle situation
est prolongée dans le temps et va en cela entrainer un réaménagement de la vie du patient.

Avec la chronicité, on peut distinguer un « avant » et un « apres » le diagnostic (37).

L'annonce du changement permanent et le deuil qui s’en suit aménent a une succession
d’étapes psychiques et psychologiques bien reconnues, selon le modele décrit par Elizabeth
Kibler-Ross (38): le choc, le déni, la révolte, le marchandage, la résignation et enfin
I’acceptation, avec la prise en charge active par le patient qui va faire en sorte de vivre avec

sa ou ses maladie(s).

C’est ainsi que nait le concept d’ « autonormativité » du patient, désignant la création par le
patient de nouvelles normes de vie, a travers I'appropriation de sa maladie (39). Georges
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Canguilhem disait déja en 1943 : « guérir, c’est se donner de nouvelles normes de vie, parfois
supérieures aux anciennes, mais jamais identiques » dans son livre Le normal et le

pathologique (40).

Le patient chronique est sujet a de nombreuses taches : habitudes de vie, régime alimentaire,
exercice physique, observance du traitement, suivi médical et biologique... Toutes ces taches
associées constituent ce que I'on appelle le « fardeau du traitement » (41). Par exemple en
France, la préparation des médicaments nécessite un nombre médian de 21 [10-45] minutes
par semaine (41). Ce fardeau est bien souvent I'un des premiers obstacles a I'observance des
mesures thérapeutiques par le patient, ces recommandations étant chronophages et plus ou

moins difficiles a mettre en ceuvre selon le rythme de vie du patient (42) (43) (44).

1.6. Role du médecin généraliste

Le médecin généraliste est en premiere ligne de la prise en charge des patients et donc
directement confronté a la prise en charge des patients avec une ou plusieurs maladies

chroniques.

Du point de vue relationnel, s’occuper d’'un patient avec une maladie chronique est en
guelque sorte un challenge. La prise en charge est d’autant plus complexe que le suivi est long,
ce qui impligue d’accompagner le patient sur le long cours et de garder une relation de
confiance entre soignant et soigné (28). Le médecin se doit d’expliquer tout en évitant un
jugement moralisateur. Par exemple lors des résultats des examens complémentaires, qui
peuvent raviver chez le patient I'angoisse des complications et peuvent parfois ressembler a
des notes d’école, ou I'on juge I'efficacité et le sérieux du patient. Ces résultats ne refletent
pas forcément la réalité de son implication et de sa motivation au traitement de sa maladie.
D’ou I'importance de fixer des objectifs raisonnables pour permettre au patient de prendre le
contréle sur sa maladie, attester de I'efficacité des mesures entreprises et raviver sa

motivation (28).

Le patient devient maitre de sa maladie par son implication et sa motivation a la contréler
(45). De nombreuses études ont déja démontré que I'observance des traitements est liée a la
qualité relationnelle avec le soignant (46) (47) (48). Il s’agit la d’'une relation de confiance,

basée sur le long cours et non sur I'épisode aigu : le médecin ne décide pas seul de la meilleure
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prise en charge pour son patient, mais détermine avec lui les objectifs a atteindre. Cette
notion fondamentale de décision partagée nécessite donc I'accord et la compréhension du

patient pour assurer une bonne observance (49).

L’éducation thérapeutique du patient et son autonomisation dans la gestion de la maladie au
quotidien est I'un des piliers de la prise en charge d’une maladie chronique (50). La littérature
a déterminé les compétences a acquérir grace a cet apprentissage spécialisé (51) : trouver des
solutions aux problemes rencontrés, prendre des décisions liées a la maladie au quotidien,
savoir gérer ses ressources, établir une relation de partenariat avec le soigneur et enfin mettre

en ceuvre des changements nécessaires et les décisions prises avec le patient.

Par définition, les programmes d’éducation thérapeutique ou « self-management » sont
construits par rapport aux problémes rencontrés par les patients et doivent étre adaptés au
patient concerné (52), ce qui suggére que le médecin connaisse bien ses problémes de santé

chroniques, afin de déterminer ensemble les inquiétudes du patient concernant sa maladie.

Du point de vue médical, le challenge reste entier au vu de I'ampleur de la tache : éduquer le
patient a I'auto-gestion de sa maladie, adapter le traitement au long cours, gérer les épisodes
aigus, prévenir les complications, recourir au spécialiste, aux soins paramédicaux. Faire le
point sur la situation globale du patient dans le cadre de sa maladie chronique engendre des
consultations fréquentes et souvent longues (53). Certaines difficultés sont également
décrites par les généralistes comme la mauvaise organisation des soins pour les maladies
chroniques dans le systéme de santé actuel, la décision partagée avec le patient, la prise en
charge globale du patient (9). De plus, les patients présentant une maladie chronique sont
également souvent multimorbides (54). Les recommandations de bonne pratique sont
actuellement définies par maladies, sans prendre en compte la coexistence de plusieurs
maladies chroniques chez un méme individu (10). En découlent des traitements
médicamenteux multiples, parfois contradictoires, cause d’effets indésirables et de mauvaise

observance (10).

Une étude allemande a montré cette année que le renforcement du réle du généraliste dans
la prise en charge des malades chroniques est associé a une diminution du nombre de

prescription de médicaments inutiles, une diminution des colts des traitements
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médicamenteux par patient et par an, une diminution du nombre d’hospitalisations ainsi que

la diminution des co(ts hospitaliers (55).

1.7. Vers une approche centrée patient

La littérature s’intéresse actuellement a une approche cherchant a impacter le moins la vie
des malades, en déterminant avec le patient les éléments cruciaux et ceux qui ont le moins
d’'importance pour eux dans leur prise en charge. Cette approche est appelée « minimally
disruptive medicine », que I'on pourrait traduire par « la médecine du moindre fardeau ». Ce
concept s’intéresse a la prise en charge globale du patient, centrée sur, pour et par le patient
(56).

L'idée n’est plus de prendre en charge chaque maladie séparément ni méme les maladies
combinées, mais de prendre le patient dans son entiéreté afin d’associer les objectifs
importants pour lui et les recommandations médicales de santé, tout en réduisant au
maximum le fardeau du traitement de la maladie chronique. |l s’agit de partager les décisions
de santé avec le patient et d’adapter ces décisions au patient plutét qu’aux recommandations
médicales, non adaptées a la prise en charge des maladies chroniques. Ces décisions de santé
comprennent notamment |'adaptation du traitement médicamenteux, 'adaptation des
objectifs de santé, remodeler et redéfinir en permanence la relation soignant-soigné et
renforcer les liens avec la communauté et les associations de patients.

Les techniques utilisées pour parvenir a la réalisation des changements nécessaires chez le
patient rejoignent celles de I'entretien motivationnel : elles nécessitent une capacité de
changement, une motivation au changement ainsi que l'opportunité environnementale

permettant le changement (57).

Le but ultime étant de minimiser I'impact des soins liés au problemes de santé sur la vie du

patient (58).

Les maladies chroniques impliquent donc une prise en charge globale : non seulement parce
gu’il existe trés souvent plusieurs pathologies chroniques associées, mais également parce
gu’elles sont responsables d’'un retentissement psychologique et social important. Cela

suggere de savoir traiter les malades et pas seulement leurs maladies. On comprend donc la
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nécessité d’établir des réseaux de soins impliquant les professionnels de santé, généralistes
et spécialistes, les professionnels para-médicaux et psycho-sociaux, coordonnés par le

généraliste référent du patient, c’est-a-dire le médecin traitant (59) (60) (61).

1.8. Concordance entre les patients et leur médecin généraliste

Dans cette perspective d’approche centrée patient et dans le but de placer le patient au centre
de la prise en charge médicale et du processus de soins, il est important de savoir si les
médecins et les patients s’accordent sur les maladies chroniques dont le patient est affecté,

ainsi que s'ils s’accordent sur les priorités de prise en charge de ces pathologies.

Plusieurs études ont montré que patients et médecins s’entendent majoritairement sur la
maladie chronique la plus importante concernant leur santé (15), mais des discordances
étaient retrouvées selon le type de pathologie concerné (par exemple pour les problemes
gynécologiques) et certaines caractéristiques des patients (d4ge avancé, sexe masculin, bas
niveau socio-économique) (14) (62). Ces discordances ont augmenté entre 1992 et 2009 (63).
Une étude récente a montré qu’environ 20% des traitements médicamenteux considérés

comme importants par les praticiens étaient mal ou non pris par les patients (64).

En effet, le médecin a souvent une opinion arrétée concernant la maladie ou le traitement a
prioriser pour le bien étre de son patient en pesant toujours la balance bénéfice/risque et a
tendance a prioriser le résultat médical, contrairement aux patients qui ont tendance a
prioriser le statut fonctionnel (12) (15). On constate également que la majorité des patients
exprime des changements dans leurs priorités de santé, en fonction de leur impression de
contréle de la pathologie chronique et en fonction de leur relation avec le(s) soignant(s) (13).
Ces études portaient cependant sur des populations particuliéres (maladies cardiovasculaires
uniguement, age > 65 ans uniquement), ainsi que sur un nombre restreint de maladies

chroniques.

Dans notre étude, nous souhaitons répondre a la question de la concordance entre patients
et médecins chez des patients consultant en soins primaires, sans faire d’hypothése préalable
guant a I'existence ou non d’une ou plusieurs maladie(s), et sans sélectionner un nombre

restreint de maladies d’intérét.

19



1.9. Objectifs de I'étude

L’objectif principal de notre étude sera donc d’évaluer la concordance entre les maladies
déclarées par le patient et celles connues par leur médecin traitant grace au dossier médical.
L'objectif secondaire sera de comparer les maladies considérées comme les plus importantes

a prendre en charge selon les patients et selon leur médecin.
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2. Matériels et méthodes

Cette étude est une étude descriptive transversale avec remise d’un questionnaire aux
patients et aux médecins, comportant une liste de maladies chroniques ainsi que des

guestions ouvertes portant sur les priorités de prise en charge.

2.1. Phase préliminaire : élaboration d’une liste de maladies chroniques

Pour élaborer la liste de maladies chroniques qui sera utilisée dans cette étude, nous avons
utilisé une méthode Delphi modifiée. Le panel d’experts se composait de 12 personnes
« compétentes », appartenant au groupe de travail du projet « multimorbidité », constitué de

médecins généralistes du département de médecine générale de |'université Paris Descartes.

Les items proposés au panel d’experts étaient issus de la grille de pathologies ICPC-2
(International Classification of Primary Care). Pour la premiéere ronde Delphi, la liste des items
a été soumise aux experts par e-mail en juin 2016. lls devaient coter la pertinence de chaque
item sur une échelle de Likert (entre 1 et 9) pour répondre a la question : « cet item est une
maladie chronique (nécessitant un suivi de plus de 6 mois) ». La deuxieme ronde a eu lieu en
octobre 2016. Les items qui restaient douteux a I'issue des deux rondes ont été discutés lors
d’une réunion finale du panel d’experts. Cette derniere étape a permis la finalisation de la liste
des maladies chroniques qui sera utilisée dans cette étude. Dans ces questionnaires, nous
avons utilisé a la fois le terme de « maladie » mais aussi « probléme de santé » pour se référer
aux pathologies chroniques d’intérét (Annexe 1). Dans la description de I'étude, nous

utiliserons principalement le terme de « maladie ».
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2.2. Population d’étude

2.2.1. Patients

Criteres d’inclusion :

Les patients inclus étaient les adultes de 18 ans ou plus, vus en consultation de médecine
générale au cabinet, suivis depuis au moins 12 mois dans le cabinet et ayant donné leur

consentement écrit pour participer a I'étude.

Critéeres de non inclusion :

N’ont pas été inclus les patients vus a domicile ou incapables de répondre au questionnaire

(barriere de la langue, troubles cognitifs).

2.2.2. Investigateurs

Les investigateurs de I'étude étaient des médecins généralistes, maitres de stage rattachés a

la faculté de médecine Paris Descartes et exercant en cabinet libéral en lle-de-France.
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2.3. Recrutement des patients

2.3.1. Procédure d’inclusion

La période d’inclusion a duré 4 semaines, entre avril et mai 2017. Chaque semaine (S1, S2, S3,
S4), les médecins investigateurs ont inclus tous les patients éligibles pendant une demi-
journée définie au préalable. Le calendrier des demi-journées d’inclusion a été établi en tirant
au sort une demi-journée par semaine parmi les onze demi-journées possibles, allant du lundi
matin au samedi matin. La procédure de tirage au sort était informatisée. Chaque semaine,
les médecins investigateurs recevaient un rappel grace a un e-mail personnalisé, la veille de la
demi-journée d’inclusion prévue. Si la demi-journée tirée au sort ne correspondait pas a un
jour de présence de I'investigateur au cabinet, le médecin devait inclure les patients lors de la
demi-journée de présence immédiatement consécutive. En cas d’absence lors d’'une semaine
d’inclusion (congres, congés...), le médecin pouvait décaler la demi-journée d’inclusion a la

semaine suivante en gardant la demi-journée attribuée initialement.

2.3.2. Repérage des patients éligibles

Avant chaque consultation et a I'aide du dossier médical, le médecin investigateur devait
vérifier si le patient prévu pour la prochaine consultation était éligible, c'est-a-dire 'l
répondait aux critéres d’inclusion de I’étude. Les médecins investigateurs ont tenu a jour une
fiche de tous les patients vus au cours de la demi-journée d’inclusion, en reportant les raisons

de non inclusion pour les patients concernés (Annexe 6).
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2.4. Questionnaires de |'étude

2.4.1. Modalités de recueil des données

2.4.1.1. Remplissage du questionnaire médecin par les médecins investigateurs
et procédure d’anonymisation

Avant chaque consultation et a I'aide du dossier médical, le médecin investigateur remplissait
le questionnaire médecin concernant le prochain patient a voir en consultation. Le
remplissage s’effectuait en I'absence du patient. Le médecin investigateur ne pouvait pas
modifier ses réponses une fois la consultation débutée. Le numéro d’identification de chaque
médecin investigateur était pré-rempli sur tous les questionnaires. Le numéro d’identification
de chaque patient était reporté par le médecin investigateur sur le questionnaire patient

correspondant, permettant I'anonymisation immédiate des questionnaires.

2.4.1.2. Remise du guestionnaire patient aux patients éligibles et remplissage
du guestionnaire par les patients

A lafin de la consultation, le médecin investigateur informait le patient de I’étude et remettait
le consentement et le questionnaire patient (Annexe 1) a tous les patients qui étaient éligibles.
Le guestionnaire était rempli par le patient en dehors du temps dédié a la consultation (en
salle d’attente ou chez lui). Il était rendu au cabinet médical dans une enveloppe fermée ou
renvoyé directement au département de médecine générale de la faculté Paris Descartes par
voie postale. Les médecins investigateurs n’ont pas eu acces aux réponses des patients.

Un consentement écrit était signé par le patient en premiere page du questionnaire, avant le

remplissage de celui-ci.
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2.4.2. Données recueillies

2.4.2.1. Questionnaire patient

Le questionnaire patient est détaillé en (Annexe 1) et comprenait deux parties : une premiere

partie renseignant les caractéristiques socio-démographiques du patient et une seconde

partie concernant ses maladies chroniques.

La premiere partie reprenait notamment les items suivants :

Caractéristiques du patient: mois et année de naissance, sexe, département

d’habitation, dipléme le plus élevé obtenu

Situation personnelle et professionnelle : statut marital, situation d’emploi actuelle,

dernier emploi occupé

Situation médicale : couverture médicale (sécurité sociale, mutuelle, CMU, AME, ACS,

autre) et prise en charge ALD

La deuxiéme partie questionnait le patient sur les maladies chroniques dont il se savait atteint,

classées par domaines de maladies :

Cardiologie
Endocrinologie

Appareil respiratoire
Appareil digestif
Appareil ostéo-articulaire
Dermatologie
Ophtalmologie/ORL
Neurologie
Immunologie/maladies du sang
Psychiatrie/addictions
Urologie

Gynécologie

Autres
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Une case spécifique permettait aux patients de déclarer une ou des maladie(s) chronique(s)

supplémentaire(s) en texte libre.

Une case spécifique pouvait étre cochée si le patient ne présentait aucune pathologie

chronique.

En fin de questionnaire, deux questions permettaient au patient de hiérarchiser ses priorités

de santé :

1) Si vous aviez la possibilité de ne plus avoir un de vos problémes de santé, lequel
choisiriez-vous en premier ?
2) Parmi vos problemes de santé, pouvez-vous nous dire quels sont les 3 les plus

importants a soigner ou prendre en charge selon vous ?

2.4.2.2. Questionnaire médecin

Le questionnaire médecin reprenait la méme liste de maladies chroniques que le

questionnaire patient.

Un questionnaire numérique a été envoyé par e-mail aux investigateurs de I'étude afin de
recueillir les caractéristiques des praticiens. Ce questionnaire était anonyme et comprenait les

items suivants :

- Année de naissance

- Année d’installation en cabinet libéral

- Sexe

- Code postal de la commune d’exercice

- Mode d’exercice (salarié dans un centre de santé, libéral dans un cabinet seul, libéral
dans un cabinet de groupe, libéral dans une maison de santé)

- Type d’exercice (urbain, rural, semi-rural)

- La possession d’'une maitrise de stage pour internes ou externes

- Durée moyenne des consultations (de moins de 10 minutes a plus de 30 minutes)
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2.5. Criteres d’évaluation principaux

- Nombre de maladies chroniques déclarées par le patient
- Nombre de maladies chroniques déclarées par le médecin
- Description qualitative des maladies chroniques déclarées par le patient et par le médecin

- Description des priorités de santé selon les patients et selon les médecins

2.6. Considérations déontologiques

Les patients ont été informés de facon orale par le médecin investigateur a la fin de leur
consultation. Une note d’information écrite était présente en premiére page du
guestionnaire, rappelant les principales informations ainsi qu’un consentement écrit qu’ils
devaient signer (Annexe 1). Les patients n’ayant pas signé le consentement n’ont pas été
inclus dans I’étude. Tous les questionnaires étaient anonymes : un numéro d’identification a

été attribué a chaque patient de I'étude (présent sur les questionnaires patient et médecin).

L’étude a été soumise et acceptée par le Comité de Protection des Personnes Nord-Ouest IV.

2.7. Analyse statistique

2.7.1. Taille de I'’échantillon

L’objectif de I'étude étant descriptif, le nombre de patients inclus a un impact sur la précision
de résultats obtenus. Le nombre de sujets nécessaires calculé était de 300 patients, en
estimant a 75% la proportion de patients présentant au moins un probléme de santé de la
liste (estimation basée sur une étude pilote réalisée en ao(t 2015 aupres de 7 des 16 médecins

investigateurs et de 118 patients).

Nous avions également tenu compte de la faisabilité du recrutement suite a cette méme phase
pilote : 5 patients en moyenne par demi-journée et par médecin investigateur, sur les 16
centres participants, soit environ 20 patients en moyenne par centre, permettant un

recrutement de 320 patients au maximum sur les 4 semaines de recrutement.

27



2.7.2. Analyse des données recueillies

Nous présenterons nos résultats de deux fagons. Premierement de fagon globale en
considérant le nombre de maladies déclarées par les patients et par les médecins ; puis en
distinguant les maladies plus déclarées par les médecins que par les patients (définies comme
maladies « sur-déclarées »), ainsi que les maladies moins déclarées par les médecins que par

les patients (définies comme maladies « sous-déclarées »).

Les réponses de chaque binbme médecin-patient ont été appariées grace aux numéros
d’identification présents sur les questionnaires. Certaines maladies citées par les patients en
texte libre ont été recodées indépendamment par deux investigateurs (LP et SS), avec
discussion en cas de désaccord (par exemple, « cholestérol » a été recodé en « dyslipidémie »).
Certaines maladies citées par les patients en texte libre n‘ont pas pu étre recodées (par
exemple, « apnée du sommeil » ne correspondait a aucun item de la liste). Toutes les maladies
déclarées en texte libre ont cependant été incluses dans I'analyse du nombre total de
maladies.

Les variables catégorielles sont décrites par des effectifs et pourcentages et les variables
guantitatives par des moyennes (médiane) et écarts-types (interquartiles). La concordance
entre les variables quantitatives (nombre de maladies déclarées) a été calculée par un
coefficient de corrélation intra-classe (intervalle de confiance a 95%) et la concordance entre
les variables qualitatives (analyse maladie par maladie) par des coefficients kappa (intervalle

de confiance a 95%), interprétés selon Landis et Koch (65) [Tableau 0].

Les analyses statistiques ont été réalisées en utilisant le logiciel R (v 3.2.2. http://www.r-

project.org).

Tableau 0. Interprétation du coefficient kappa

Valeur du coefficient kappa Degré de concordance
0,82-1 Excellente
0,61-0,81 Bonne
0,41-0,60 Moyenne
0,21-0,40 Faible
0,01-0,20 Mauvaise
Négative ou nulle Absente

Landis et Koch (1977)
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2.8. Mon role dans |'étude

J'ai rejoint le DMG de la faculté en ao(t 2015 pour participer au projet sur la multimorbidité.
Durant la réalisation de notre étude préliminaire, j’ai pu participer activement a la rédaction
du protocole soumis au CPP, a I’élaboration des questionnaires patients et médecins, ainsi
gu’a la mise en place du calendrier d’inclusion pour les médecins investigateurs.

J'ai personnellement effectué les rappels personnalisés a chaque investigateur, la veille de
chaque demi-journée d’inclusion prévue et ai suivi I'évolution de leur recrutement. Les
médecins investigateurs avaient également la possibilité de me joindre par téléphone ou e-
mail en cas de question, pendant toute la durée de I'étude.

J'ai par la suite récupéré les questionnaires et saisi les données de maniére informatique avant

de les analyser.
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3. Résultats

3.1. Caractéristiques des patients inclus

Au total, 235 questionnaires ont été remplis et retournés par les patients inclus dans I'étude,

dont 4 n’avaient pas signé le consentement écrit. Au total, 231 questionnaires patients ont

donc été analysés, aprés élimination des 4 questionnaires sans consentement [Figure 1].

Figure 1. Diagramme de flux patients

235 questionnaires patients récupérés

(par voie postale ou retournés dans les
cabinets)

231 questionnaires patients analysés

L’age médian des patients était de 59 ans [41-72,3].

4 questionnaires sans
consentement écrit signé

Parmi les 231 patients, 138 (61,1 %) étaient des femmes et 86 (39,3%) étaient sous le régime

des Affections de Longue Durée (ALD).

Les résultats sont présentés dans le [Tableau 1].
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Tableau 1. Caractéristiques des patients (n=231)

Age — médiane [Q1-Q3]

59 [41-72,3]

Sexe - n (%)

Féminin 138 (61,1)
Masculin 88 (38,9)
Statut marital - n (%)

Célibataire 49 (21,8)
Mariés/PACS 112 (49,3)
Concubinage 26 (11,6)
Séparés/Divorcés 24 (10,7)
Veuf(ve) 15 (6,7)
Niveau d’études - n (%)

Sans diplome 10 (4,5)
CAP/BEP/BEPC/certificat d’études primaires 50 (22,3)
BAC ou équivalent 28 (12,5)
BAC+2a7 129 (57,6)
Autres 7(3,1)
Département d’habitation* - n (%)

Départements hors lle-de-France** 5(1,8)
75 109 (48,2)
77 2 (0,90)
91 42 (18,6)
92 43 (19,0)
93 18 (8,0)
94 7(3,1)
Sécurité sociale - n (%)

Sécurité sociale + mutuelle 212 (93,4)
Sécurité sociale seule 9 (4,0)
CMUc ou AME 3(1,3)
ACS 0
Autre 3(1,3)
ALD - n (%)

Oui 86 (39,3)
Non 133 (60,7)

Les données sont des valeurs (pourcentages) pour les variables catégorielles et des médianes [Q1,Q3] pour les variables quantitatives

*dont 5 données manquantes

**Les départements hors lle-de-France était : 21,27,44,60 et 1050 (Belgique)
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3.2. Caractéristiques des médecins investigateurs

Au total, 19 médecins investigateurs ont été sollicités et 3 ont refusé de participer. Au final,

16 médecins ont participé a I’étude [Figure 2] et un médecin investigateur a arrété I'étude a

mi-inclusion.

Figure 2. Diagramme de flux investigateurs

19 médecins investigateurs sollicités

> Refus de participation de

3 investigateurs

16 investigateurs ont participé a I'étude

et recruté des patients

L’age médian était de 57,5 ans [33,8-64]. La durée médiane d’installation était de 28 ans [4,8-
3,3].
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Parmi les 16 médecins investigateurs de |'étude, 11 (68,8%) étaient des hommes et
travaillaient dans le secteur libéral dans un cabinet de groupe ; 12 (75,0%) étaient maitres de

stage universitaires pour les internes en médecine générale.

Les résultats sont présentés dans le [Tableau 2] et la répartition des médecins investigateurs

par la [Figure 3].

Tableau 2. Caractéristiques médecins investigateurs (n=16)

Age — médiane [Q1-Q3]

57,5 [33,8-64]

Sexe - n (%)

Féminin
Masculin

Durée d’installation — en année, médiane [Q1-Q3]

5(31,3)
11 (68,8)
28 [4,8-30,3]

Mode d’exercice - n (%)

Salarié en centre de santé 0(0)
Libéral dans un cabinet seul 3(18,8)
Libéral dans un cabinet de groupe 11 (68,8)
Libéral dans une maison de santé 2(12,5)
Autres 0(0)
Type d’exercice - n (%)

Urbain 16 (100)
Semi-rural 0(0)
Rural 0(0)
Maitrise de Stage - n (%)

Non 1(6,3)
Oui, externes 3(18,7)
Oui, internes 12 (75,0)
Durée moyenne des consultations — n (%)

< 15 minutes 0(0)
15-20 minutes 7 (43,8)
20-25 minutes 5(31,2)
25-30 minutes 3(18,8)
> 30 minutes 1(6,3)

Les données sont des valeurs (pourcentages) pour les variables catégorielles et des médianes [Q1,Q3] pour les variables quantitatives
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Figure 3. Carte d’lle-de-France représentant la répartition des médecins investigateurs de

I’étude
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3.3. Comparaison entre le nombre de maladies par patient selon les patients et

selon leurs médecins

3.3.1. Nombre de maladies chroniques déclarées par les patients

Le nombre de maladies chroniques déclarées par patient est illustré par la [Figure 4].
Les patients de I'étude ont déclaré avoir un nombre médian de 3 [1-5] maladies par patient.

Le minimum était de 0 maladie (21 patients concernés) et le maximum de 17 maladies (1

patient concerné).
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Figure 4. Nombre de maladies par patient selon les patients (n=231)
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3.3.2. Nombre de maladies chroniques par patient selon les médecins

Le nombre de maladies chroniques par patient estimé par leur médecin est illustré par la

[Figure 5].

Les médecins investigateurs ont déclaré que leurs patients avaient un nombre médian de 3
[1,5-4] maladies par patient. Le minimum était de 0 maladie (23 patients concernés) et le

maximum de 14 maladies (1 patient concerné).
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Figure 5. Nombre de maladies par patient selon les médecins (n=231)
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La concordance entre le nombre de maladies selon les patients et selon les médecins est

modérée, avec un coefficient de corrélation intra-classe estimé a 0,56 (1Cos% 0,44-0,68) (66).

3.4. Comparaison des maladies déclarées par les patients et par les médecins

Les [Figure 6] et [Figure 7] illustrent les maladies déclarées par les patients et par les médecins
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Figure 6. Maladies déclarées par les patients (n=231)
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Chaque couleur représente un domaine de maladie. Chaque barre correspond au nombre de

patients avec une maladie donnée (selon les médecins ou selon les patients eux-mémes).
Pour plus de lisibilité, seule la maladie la plus représentée de chagque domaine a été légendée.

Par exemple, pour le domaine « cardiologie », I’hypertension artérielle est la pathologie la plus
déclarée par les deux groupes malgré une différence d’effectif (=78 selon les patients et n=89

selon les médecins).

Pour le domaine « endocrinologie », la pathologie la plus déclarée par les médecins est la
dyslipidémie (n=38 selon les médecins et n=4 selon les patients), alors que la pathologie la
plus déclarée par les patients est I’hypothyroidie (n=18 selon les patients et n=19 selon les

médecins).
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I aladies declarées

La [Figure 8] rassemble les maladies déclarées selon les médecins (a droite) et selon les

patients (a gauche).

Figure 8. Maladies déclarées par les patients et par les médecins (n=231)
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Le cadre rouge montre un exemple de discordance entre patients et médecins : il s’agit de I'«

épisode dépressif majeur » (n=37 selon les médecins vs n=17 selon les patients).

Le cadre bleu montre un exemple de concordance entre patients et médecins : il s’agit du

« tabagisme actif » (n=22 selon les patients vs n=25 selon les médecins).
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3.4.1. Analyse du sous-groupe de maladies plus souvent rapportées par les médecins
gue par les patients

Nous allons détailler ici les maladies plus déclarées (en termes de prévalence) par les médecins

que par les patients.

Les résultats des maladies les plus prévalentes sont présentés dans le [Tableau 4]. La totalité

des résultats pour ce sous-groupe est détaillée dans le [Tableau 4.bis] (Annexe 2).

Les maladies les plus souvent rapportées par les médecins sont I’hypertension artérielle (n=89
selon les médecins vs n=78 selon les patients), la hernie hiatale (n=31 selon les médecins vs
n=30 selon les patients), le tabagisme actif (n=25 selon les médecins vs n=22 selon les
patients), I’hypothyroidie (n=19 selon les médecins vs n=18 selon les patients), I'épisode
dépressif majeur (n=37 selon les médecins vs n=18 selon les patients), I’hypertrophie bénigne
de prostate (n=15 selon les médecins vs n=14 selon les patients), I'obésité (n=17 selon les
médecins vs n=14 selon les patients), le diabéte de type 2 (n=21 selon les médecins vs n=13

selon les patients) et 'ostéoporose (n=12 selon les médecins vs n=11 selon les patients).

Il est intéressant de présenter un résultat, détaillé dans le [Tableau 4.bis] (Annexe 2),
concernant la dyslipidémie. Cette maladie a été citée pour 38 patients selon les médecins mais

pour seulement 4 personnes selon les patients.

Pour certaines maladies, on observe des prévalences proches mais une concordance faible
(estimée par le coefficient de kappa). Par exemple pour la hernie hiatale, la prévalence est de
13,0% pour les patients et de 13,4% pour les médecins, le coefficient de kappa est quant a lui
calculé a 0,48. Pour interpréter ces résultats, il est intéressant de détailler la table de

contingence ci-apreés.

On observe 186 bindmes pour lesquels ni les patients ni les médecins n’ont déclaré la maladie
(M-/P-) et 16 bindbmes seulement ou patients et médecins ont déclaré la maladie chez le
patient (M+/P+). En revanche, 15 patients seraient affectés par cette maladie selon les
médecins mais pas selon les patients (M+/P-) et 14 patients seraient affectés par la maladie

selon eux mais pas selon leur médecin (M-/P+).
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Tableau 3. Table de contingence pour I’exemple de la hernie hiatale

Maladie non citée par le médecin (M-) Maladie citée par le médecin (M+)
n (%) n (%)
Maladie non citée par le 186 (80,5) 15 (6,5)
patient (P-) n (%)
Maladie citée par le patient 14 (6,1) 16 (7,0)
(P+)n (%)

Tableau 4. Exemples de maladies plus souvent rapportées par les médecins (n=9 maladies,

rapportées par 231 bindmes médecin-patient)

. . Patients Médecins Concordance  Table de contingence
Maladie chronique
n (%) n (%) (kappa) (M-/M+ et P-/P+)
) 134 19
Hypertension artérielle 78 (33,8) 89 (38,5) 0,75 g 20
ie hi i 186 15
Hern!e hlatale/ oesophagite/ 30(13,0) 31(13,4) 0,48
gastrite chronique 14 16
. _ 199 10
Tabagisme actif 22 (9,5) 25 (10,8) 0,60
7 15
. 210 3
Hypothyroidie 18 (7,8) 19 (8,2) 0,85
2 16
_ o 188 25
Episode dépressif majeur 18 (7,8) 37 (16,0) 0,34 . 1
. 209 8
Hypertrophie bénigne de prostate 14 (6,1) 15 (6,5) 0,45
7 7
. 207 10
Obésité 14 (6,1) 17 (7,4) 0,43
7 7
X 209
Diabete type 2 13 (5,6) 21 (9,1) 0,68
1 12
212
Ostéoporose 11 (4,8) 12 (5,2) 0,31 ;

Les maladies ont été ordonnées par ordre de prévalence décroissant, selon les

Le [Tableau 4.bis] détaille toutes les maladies concernées en (Annexe 2) (n=33)

patients
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3.4.2. Analyse du sous-groupe de maladies moins rapportées par les médecins que par
les patients

Nous allons détailler ici les maladies moins déclarées (en termes de prévalence) par les

médecins que par les patients.

Les résultats des maladies les plus prévalentes sont présentés dans le [Tableau 5]. La totalité

des résultats pour ce sous-groupe est détaillée dans le [Tableau 5.bis] (Annexe 3).

Les maladies les moins souvent rapportées par les médecins sont I'arthrose (n=41 selon les
médecins vs n=56 selon les patients), les troubles anxieux chroniques (n=31 selon les médecins
vs n=33 selon les patients), les troubles du sommeil (n=7 selon les médecins vs n=32 selon les
patients), la surdité (n=7 selon les médecins vs n=26 selon les patients), la rhinite/sinusite
chronique (n=16 selon les médecins vs n=23 selon les patients), I'asthme (n=18 selon les
médecins vs n=22 selon les patients), I'eczéma (n=6 selon les médecins vs n=21 selon les
patients), I'herpés récidivant (n=3 selon les médecins vs n=17 selon les patients), la scoliose
(n=6 selon les médecins vs n=16 selon les patients), les troubles fonctionnels intestinaux (n=10
selon les médecins vs n=17 selon les patients), la cataracte (n=3 selon les médecins vs n=16
selon les patients), le syndrome de I'épaule (n=7 selon les médecins vs n=15 selon les patients)

et le diabéte type 1 (n=4 selon les médecins vs n=10 selon les patients).

Tableau 5. Exemples de maladies moins souvent rapportées par les médecins (n=13

maladies, rapportées par 231 binomes médecin-patient)

Patients Médecins Concordance Table de contingence
Maladie chronique
n (%) n (%) (kappa) (M-/M+ et P-/P+)
158 17
Arthrose 56 (24,2) 41 (17,8) 0,36
32 24
175 23
Trouble anxieux chronique 33 (14,3) 31 (13,4) 0,13 55 g
196 3
Trouble du sommeil 32 (13,9) 7 (3,0) 0,16
28 4
ité i 204 1
Surdlt‘e/ pre’sbyafc'ousm/ 26 (11,3) 7(3,0) 0,33
probleme d’audition 20 6
Rhinite et/ou sinusite 200 8
chronique (allergique ou 23 (10) 16 (6,9) 0,36
autre) 15 8
Asthme 22 (9,5) 18 (7,8) 0,56 203 6
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Eczéma

Herpes labial ou génital
récidivant

Scoliose, déformations ostéo-
articulaires

Trouble fonctionnel intestinal

Cataracte

Syndrome de I'épaule
(tendinite chronique,
capsulite rétractile)

Diabeéte type 1

Les maladies ont été ordonnées par ordre de prévalence décroissant, selon les patients

21(9,1)

17 (7,4)

17 (7,4)

17 (7,4)

16 (6,9)

15 (6,5)

10 (4,3)

6(2,6)

3(1,3)

6(2,6)

10 (4,3)

3(1,3)

7(3,0)

4(1,7)

0,19

0,28
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Le [Tableau 5.bis] détaille toutes les maladies concernées en (Annexe 3) (n=43)

3.4.3. Maladies déclarées de fagon équivalente par les patients et par les médecins

Certaines maladies ont été déclarées autant par les patients que par leurs médecins traitants,

comme le montre le [Tableau 6].

La concordance observée est parfaite (prévalence identique entre médecins et patients), pour

des maladies cependant trés peu déclarées (effectifs réduits).

Tableau 6. Maladies déclarées a la fois par les patients et par les médecins

Patients Médecins
Maladie chronique

n (%) n (%)
Cancer pulmonaire 1(0,4) 1(0,4)
Paralysie faciale (hors AVC) 1(0,4) 1(0,4)
Sclérose en plaques 1(0,4) 1(0,4)
Séquelles de poliomyélite 1(0,4) 1(0,4)
Schizophrénie 1(0,4) 1(0,4)
Autres cancers gynécologiques 1(0,4) 1(0,4)
Leucémie/ autre cancer du sang 2(0,9) 2(0,9)
rl\\/(léanl]act)jrireasgiir(;flljael;nmatoires chroniques de I'intestin (Crohn ou Recto-colite 2(0,9) 2(0,9)
Cancer du sein 10 (4,3) 10(4,3)
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3.4.4. Maladies non citées

Les analyses ont également mis en lumiére certaines pathologies qui n’étaient jamais citées,
ni par les patients, ni par les médecins.

Elles sont résumées dans le [Tableau 7] (Annexe 4).

3.4.5. Résultats globaux

La concordance étudiée par maladies entre les patients et les médecins est décrite dans le

[Tableau 8] (Annexe 5).

3.5. Déclarations libres

Concernant les déclarations des patients, on constate que 53 patients ont coché la case « je
n’ai aucun probleme de santé chronique », dont 13 seulement n’ont effectivement coché
aucune autre maladie ni écrit aucune pathologie en commentaire libre dans I’espace dédié du
guestionnaire. En revanche, 40 patients ont également cité de 1 a 17 maladies du

guestionnaire, malgré avoir déclaré ne pas avoir de probléeme de santé chronique.

De la méme facon, 22 médecins investigateurs n’ont déclaré aucune maladie chronique pour
leur patient, dont 5 n’ont pas coché la case correspondante « ce patient n’a aucun probleme
de santé chronique ». Un médecin investigateur a coché cette case dédiée et a déclaré une

maladie chronique pour le patient.

Ces discordances posent question et seront discutées dans le paragraphe « Discussion ».

44



Il est intéressant d’observer que différents termes sont utilisés par les patients pour décrire

une méme maladie, comme par exemple :

Hypertension artérielle : « hypertension », « tension », « HTA »

Lombalgie chronique : « douleur lombaire », « mal au dos », « crise de sciatique »
Hernie hiatale ou oesophagite: « brilures d’estomac », «reflux », « reflux
oesophagien »

Troubles fonctionnels intestinaux : « troubles digestifs », « colopathie », « maux de
ventre », « diarrhées chroniques »

Dyslipidémie : « cholestérol », « hypertriglycéridémie »

Cardiopathie ischémique/angor/infarctus : « tripontage »

Arythmies cardiaques (fibrillation auriculaire, flutter, autres) : « pose de pace-maker »

Vertiges : « perte d’équilibre », « névrite vestibulaire »

Apreés analyse des termes cités par les patients en texte libre, nous avons pu recoder certaines

maladies, comme la dyslipidémie (décrite par les termes « cholestérol » et « triglycérides »).

Ces maladies ont été incluses dans les analyses réalisées.

Certaines maladies citées par les patients ne correspondaient a aucun item de la liste de

maladies du questionnaire et n’ont pas pu étre recodées (33 pathologies), telles que :

« Léiomyomatose disséminée » (1 patient concerné)

« Syndrome d’apnée du sommeil » (1 patient concerné)

« Syndrome de fatigue chronique » (2 patients concernés)
« Maladie de Horton » (1 patient concerné)

« Maladie de Rendu-Osler » (1 patient concerné)
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3.6. Comparaison des priorités de santé définies par les patients et par les médecins

Dans ce paragraphe, nous allons nous intéresser aux réponses apportées par les patients et
les médecins a la derniére question du questionnaire qu’ils ont rempli : « Parmi vos problémes
de santé, pouvez-vous nous dire quels sont les 3 les plus importants a soigner ou prendre en
charge selon vous ? (Classez-les par ordre d'importance. 1: probleme de santé le plus

important) ».

Compte tenu du caractére ouvert de la question posée, les réponses ont nécessité le recodage
des termes utilisés par les patients et par les médecins, afin de déterminer s’il s’agissait du
méme probleme de santé abordé. Par exemple, les termes « hypertension », « tension
artérielle » et « hta » ont été considérés comme mentionnant la méme pathologie qu’est

I’hypertension artérielle.

Dans le sous-groupe des patients ayant déclaré une seule maladie prioritaire (n=26),
seulement 5 (19,2%) bind6mes patient-médecin avaient la méme priorité de prise en charge.
On peut citer certains exemples de maladies rapportées comme priorité commune par les
binbmes médecin-patient, comme « hypertension artérielle », « cancer du sein » ou encore

« fibrillation auriculaire ».

Dans le sous-groupe des patients ayant déclaré deux maladies (n=54), on observe 4 (7,4%)
bindmes ayant les deux mémes maladies déclarées comme prioritaires, comme par exemple
« hypertension artérielle » et « cancer de prostate » ou « dépression » et « BPCO ». On observe
22 (40,7%) binbmes ayant une des deux maladies en commun et 28 (51,9%) binbmes n’ayant

aucune maladie en commun.

Dans le sous-groupe des patients ayant déclaré trois maladies (n=131), on observe 6 (4,6%)
bindbmes ayant déclaré les 3 mémes maladies prioritaires, telles que « asthme », « rhinite
chronique » et « eczéma », ou « cancer du sein », « diabéte » et « hypertension artérielle ». On
observe 37 (28,2%) bindmes ayant deux maladies en commun, 47 (35,9%) bind6mes ayant une
maladie en commun sur les 3 et 41 (31,3%) bindbmes n’ayant aucune maladie en commun

parmi les 3 maladies prioritaires déclarées.

Au total, seulement 63 binbmes (27,3%) présentaient la méme maladie citée en premier parmi

les 3 maladies prioritaires a prendre en charge.
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On constate également que 20 bindmes (8,7%) n’ont pas complété la question sur les priorités

de prise en charge.

On pourrait nuancer les pourcentages de concordance obtenus par le fait que certains
termes n’ont pas formellement pu étre recodés comme évoquant le méme probléme de
santé chronique. Par exemple, I'une des différences observées était « troubles du sommeil »

décrit par le patient et « dépression » décrit par le médecin.

L'un des médecins a utilisé le terme « dge » pour définir I'une des priorités de santé de I'un
de ses patients ; ce terme est intéressant a questionner dans la signification qu’on pourrait lui

accorder.

Certains bindbmes au contraire mélangeaient deux diagnostics proches, en déclarant « recto-

colite hémorragique » et « maladie de Crohn » dans leurs priorités.

On a également observé la déclaration « diabéte parfois » pour I'un des patients de I'étude.
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4. Discussion

4.1. Synthése des résultats

Concernant le nombre global de maladies, on retrouve un nombre médian de 3 [1,5-4]
maladies par patient selon les médecins, ainsi que 3 [1-5] maladies par patient selon les

patients.

Cependant la répartition des maladies était différente, avec un maximum de 17 maladies par
patient selon les patients (1 patient concerné) et de 14 maladies par patient selon les
médecins (1 patient concerné). La concordance entre le nombre de maladies selon les patients
et selon les médecins était modérée avec un coefficient de corrélation intra-classe estimé a

0,56 (1Cgs%0,44-0,68).

Les médecins avaient tendance a déclarer plus souvent certaines maladies, telles que I'épisode
dépressif majeur (n=37 selon les médecins vs n=18 selon les patients) ou la dyslipidémie (n=38

selon les médecins vs n=4 selon les patients).

De la méme fagon, les médecins avaient tendance a moins déclarer certaines maladies, telles
qgue l'arthrose (n=41 selon les médecins vs n=56 selon les patients) ou les troubles du sommeil

(n=7 selon les médecins vs n=32 selon les patients).

Les priorités de soins entre les patients et leurs médecins étaient également discordantes,
avec dans le sous-groupe des patients ayant déclaré une seule maladie prioritaire (n=26),

seulement 5 (19,2%) bindbmes médecin-patient ayant la méme priorité de prise en charge.

Dans le sous-groupe des patients ayant déclaré deux maladies (n=54), 28 (51,9%) bindmes

n’avaient aucune maladie en commun parmi les 2 maladies prioritaires déclarées.

Dans le sous-groupe des patients ayant déclaré trois maladies (n=131), 41 (31,3%) binbmes

n’avaient aucune maladie en commun parmi les 3 maladies prioritaires déclarées.
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4.2. Limites de I'étude

Une des limites de notre étude est la taille de I'échantillon. Certaines maladies étaient tres
peu représentées et I'analyse de concordance peu exploitable, comme par exemple le cancer
pulmonaire (n=1 selon les patients et les médecins) ou la sclérose en plaques (n=1 selon les

patients et selon les médecins).

Par ailleurs, les médecins investigateurs étaient peu représentatifs de la population des
médecins généralistes d’lle-de-France exercant en libéral. En effet, ils étaient presque tous

des maitres de stage universitaires attachés a la faculté Paris Descartes.

Une autre limite est le fait que les patients n’étaient pas représentatifs de la population
générale, ce qui peut limiter la validité externe de notre étude. Compte tenu des critéres de
non inclusion, la population vue en consultation par ces médecins n’est pas complétement
représentative de la population générale, car relativement bien éduquée, non précaire et ne
présentant pas de barriere de la langue, ce qui a pu sous-estimer les discordances mises en

évidence.

Enfin, une autre limite de cette étude pourrait étre les termes utilisés pour décrire les maladies
ou problemes de santé chroniques dans la liste proposée. Ces termes ont été déterminés a
partir de la liste de maladie chronique définie par le CISP et ne sont probablement pas adaptés
aux patients, comme nous le montre I'exemple de la dyslipidémie. En effet, aucun patient n’a
cité cette maladie dans la liste, mais 4 patients ont déclaré des termes équivalents dans
I'espace de commentaires libres, tels que « cholestérol » ou « triglycérides ». Cette liste
pourrait étre retravaillée et une étape de correction aura lieu en septembre 2017 afin d’inclure
certaines maladies qui n’étaient pas proposées dans la liste initialement, telles que

« syndrome d’apnée du sommeil » ou « endométriose ».

49



4.3. Forces de I'étude

Cette étude est originale par son recrutement de patients « tout venant » sans faire
d’hypotheése préalable quant a la présence ou non d’'une maladie chronique. Elle permet ainsi

aux patients de décrire eux-mémes leurs maladies.

D’autre part, nous avons utilisé ici une liste plus longue de maladies chroniques, touchant une
population plus importante, a la différence d’autres études déja réalisées sur des listes de

maladies plus exhaustives (12) (67) (15) (56).

Nous avons également observé un faible nombre de données manquantes avec seulement 20

bindmes (8,7%) n’ayant pas complété la question sur les priorités de prise en charge.

Nous aurions pu choisir un design qualitatif a questions ouvertes pour mener cette étude,
avec recodage des réponses. Cependant la question du recodage peut s’avérer simple lorsqu’il
s’agit de termes d’équivalence peu discutable, tels que « tension » et « hta» ou encore
« douleurs au dos » et « lombalgie ». Mais il aurait été plus difficile de recoder une réponse
telle que « probléme cceur » ou « téte », comme nous I'avons constaté lors de I'analyse des

priorités de santé.

Nous avons donc opté pour un design mixte, d’'une part quantitatif grace a une liste large de
maladies ou problémes de santé chroniques et d’autre part plus qualitatif grace a une question

ouverte concernant les priorités de santé.

4.4. Discussion des résultats

4.4.1. Maladies « sous-déclarées » par les médecins

Concernant les maladies moins déclarées par les médecins que par les patients, la premiere
hypothése a évoquer serait celle d’'une mauvaise tenue du dossier médical du patient, ne

permettant pas de déclarer toutes les maladies effectivement connues chez ce patient.

Le caractere anonyme de I'étude et le fait que le médecin n’ait pas accés aux réponses de ses
patients a pu favoriser I'expression de certains patients sur les désagréments et les maladies

dont ils souffrent et qu’ils n’osent peut-étre pas aborder avec leur médecin.
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Par ailleurs, certaines pathologies ont trés peu été citées par les médecins généralistes,
comme la DMLA (n=0 selon les médecins vs n=6 selon les patients). On pourrait penser que
les pathologies spécifiques comme la DMLA sont prises en charge directement par les
spécialistes, sans intermédiaire par le médecin traitant et ne lui sont donc pas mentionnées.
Les patients, de leur c6té, pourraient penser que ces maladies ne concernent pas les médecins
généralistes par le fait qu’elles ne nécessitent pas l'intervention de ces derniers dans leur prise

en charge.

Pour d’autres pathologies, comme « dépression » (rapportée par le médecin) et « troubles du
sommeil » (rapportée par le patient), I'analyse des questionnaires ne permet pas de savoir si
patient et médecin parlaient d’'une méme entité ou non. Le patient pourrait étre dans le déni
de sa dépression en se focalisant sur ses troubles du sommeil, ou ses symptomes ne sont peut-

étre pour lui pas directement associés a sa dépression.

Certains binbmes patient-médecin expriment parfois un accord sur les maladies chroniques
du patient, mais en utilisant des termes ou des registres de langage différents, comme par
exemple avec la dyslipidémie, souvent rapportée par les patients par les termes
« cholestérol » ou « triglycérides », ou comme la surdité, rapportée par les patients par le
terme « probléemes d’audition ». La représentation qu’ont les patients de leurs maladies joue
probablement un grand role dans leur maniére de se raconter. Les termes médicaux savants
sont parfois inadaptés a la transmission de messages d’importance capitale pour les patients
(68)(69). Cette différence de terminologie est souvent a l'origine de confusion et
d’incompréhension pour les patients. Des experts linguistiques se sont penchés sur la question
du choix des termes a privilégier selon le contexte (70) : le constat est qu’il n’existe pas d’outil
permettant de mesurer I'adéquation entre énonciateur (ici, le soignant) et énonciataire (ici, le
patient). Des auteurs se sont intéressés a la complexité de certains textes, pourtant destinés
aux patients (par exemple les consentements en recherche médicale). Un outil a ainsi été créé
pour déterminer le degré de complexité d’un texte, appelé « indice de Flesch » (71). Le texte
est d’autant plus complexe que cet indice est bas. Il est un indicateur utile pour I'étude de la
transmission d’une information au patient, cependant adapté uniquement au contexte écrit.
On peut néanmoins faire I’hypothese que le meilleur juge de I'efficacité de la communication
reste le destinataire lui-méme L’approche la plus logique parait donc de questionner le

patient, destinataire de I'information, sur ce qu’il a compris de I'information transmise et sur
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le sens qu’il lui donne. Cela sous-entend qu’en pratique, il est nécessaire de connaitre le
patient dans son entiéreté afin de pouvoir analyser les termes employés selon les

représentations, attentes et craintes du patient (72).

4.4.2. Maladies « sur-déclarées » par les médecins

On peut envisager plusieurs hypothéses pour expliquer les discordances observées.

Concernant les maladies plus déclarées par les médecins que par les patients, elles pourraient
s’expliquer par le fait que beaucoup de patients ne parlent pas de leurs maladies a leur
médecin. Il pourrait y avoir plusieurs causes a cela, que ce soit par des mécanismes de défense
(dénégation), du fait de la personnalité du patient (introverti, non communiquant), par
habitude de la maladie chronique (la symptomatologie étant intégrée dans une routine de vie,
le patient ne pense a la mentionner), par la présence de pathologies déja prises en charge par
des spécialistes (notamment pour I'ophtalmologie et la gynécologie, ne nécessitant pas
toujours I'intermédiaire du médecin traitant), ou par crainte d’officialiser la maladie chronique
en la nommant objectivement (ou le patient ne veut pas assumer ou accepter le role social

conféré par la reconnaissance de la maladie) (21).

D’autre part, certains patients ont été discordants dans leurs propres réponses, affirmant
n’étre affecté d’aucune pathologie chronique et pourtant signalant différentes maladies dans
la liste proposée. Cette situation a trait a la compréhension du terme « malade ». Est-on
malade s’il 'on n’a pas de symptomes ? Est-on malade si la pathologie est équilibrée ou
contrbélée, comme pour le diabéte ou I'asthme ? Se considére-t-on malade seulement si le
retentissement de la maladie est important (dépression, arthrose...)? On retrouve ces
nuances dans les termes anglo-saxons cités précédemment de « disease », « illness » et
« sickness ». Le terme « disease » se définit par I'anomalie d’une fonction systémique (la
fonction cardiovasculaire par exemple), qui serait I’équivalent en francais de « la maladie pour
le médecin » (22). « Iliness » représente I'état de santé ressenti par le patient (23), c’est-a-dire
la « maladie pour le patient », qu’elle s"accompagne d’une pathologie diagnostiquée par le
médecin ou non. Le troisieme terme de « sickness » implique une signification plus psycho-

sociale (21), donnant une place particuliére a la personne porteuse de ce terme, en tant que
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personne malade au sein de la société, que ce role lui soit plaisant ou non. C'est en partie pour
cela que nous avons fait le choix d’utiliser également de terme de « probléme de santé
chronique » dans notre questionnaire, afin de permettre une plus large compréhension de la

consigne par les patients.

Se définir malade ou non se détermine aussi par la notion du réle joué dans la société. En
effet, étre malade de facon chronique entraine un bouleversement de la vie du patient, dans
tous ses aspects et notamment sur le plan social. Un patient aura d’autant plus de facilité a
accepter sa maladie, voire de la mettre en avant, si elle lui confére un réle social qui I’'avantage
(21). Au contraire, si la maladie est percue comme un désavantage ou une honte, le patient
pourra tenter de cacher au maximum son état de santé, voir étre dans le déni de celui-ci. Une
fois le role de « malade chronique » endossé au niveau social, le malade est parfois réduit a

étre défini par sa maladie.

Le concept d’anamnése centrée sur le malade a été étudié par une revue de la littérature en
médecine générale au Québec en 1990 (73) et proposait déja un interrogatoire qui serait guidé
par le patient plus que par le soignant, permettant de communiquer sur les sujets que
souhaite aborder le soigné et non le soignant, afin de suivre les priorités définies par le patient
lui-méme. Ce concept aborde également la notion de réceptivité du médecin a la facon dont
se raconte le malade, verbale et non verbale, pour tenir compte du contexte global et non
seulement de la maladie elle-méme. Il est a noter qu’il y est mentionné le terme de
« malaise », souvent décrit par les patients et signifiant la sensation d’une altération de I'état
de santé, sans forcément étre associé a une maladie. C'est peut-étre le terme francais qui
pourrait étre I'équivalent du terme « illness » en anglais. Il s’agit en effet ici de confronter
deux réalités: la réalité médicale (c’est-a-dire la présence ou non d’'une maladie
diagnosticable) et la réalité du patient (le malaise ressenti, ce qu’il signifie pour lui et sa

demande d’aide a donner un sens a ce malaise).
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4.4.3. Priorités de prise en charge selon les patients et selon les médecins

La différence de langage abordée dans le paragraphe précédent a surtout été constatée lors
de I'analyse des priorités de santé des patients et des médecins, ou les questions étaient
posées de facon ouverte. Certains termes utilisés par les patients évoquaient plutét des
symptomes qu’une pathologie définie et n’étaient pas repris par les médecins dans les
pathologies prioritaires a prendre en charge, alors qu’ils étaient manifestement considérés

comme importants aux yeux du patient (par exemple : « problémes pour dormir »).

D’autres binbmes au contraire mentionnaient deux diagnostics semblables et pourtant
différents, en déclarant « recto-colite hémorragique » et « maladie de Crohn » dans leurs

priorités.

L'un des médecins a utilisé le terme « dge » pour définir une priorité de santé de I'un de ses
patients. Ce terme est intéressant a questionner dans la signification qu’on pourrait lui
accorder, pour parler éventuellement d’un probléme d’autonomie du patient et des soins

coordonnés qui en découlent, liés a un age avancé.

On a également observé la déclaration « diabéte parfois » pour I'un des patients de I'étude :
dans cette précision apportée par le patient, repose toute la confusion des termes utilisés.
Médicalement, le diabete peut étre soit présent, soit absent. Du point de vue du patient,
« parfois » peut sous-entendre plusieurs significations, selon ce gu’il a voulu dire et selon ce
gue le diabéte représente pour lui : un état d’intolérance au glucose (« pré-diabéte ») plus ou
moins équilibré sous régime seul, des glycémies fluctuantes sous traitement anti-diabétique,
un diabéte qu’il accepte plus ou moins... Cette précision mentionnée par le patient pourrait
expliquer la discordance observée dans les déclarations entre patients et médecins
concernant le diabete (type 1 et type2). En effet, le diabete type 1 est plus souvent déclaré
par les patients que par les médecins et inversement pour le diabéte de type 2 que I'on
constate moins souvent déclaré par les patients. La différence entre les deux types de diabete
est probablement mal connue ou mal comprise des patients, qui se trompent dans le nom de
leur maladie. De plus, le diabéte de type 2, survenant notamment avec I'dge, est souvent
précédé d’'une phase de « pré-diabéte » appelée intolérance au glucose dans le vocabulaire
médical et qui peut étre réversible a condition de respecter certaines mesures hygiéno-

diététiques. La glycémie peut donc étre fluctuante a cette étape de la maladie et les patients
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pourraient donc considérer gu’ils ont « juste un peu de diabéte » ou « parfois du diabete ».
De plus, le diabéte de type 1 est souvent connue dans la population générale comme étant le
diabéte nécessitant des injections d’insuline. De ce fait, les patients atteints d’un diabéte de
type 2 au stade insulino-requérant pourraient se méprendre et décrire leur maladie comme

étant un diabéete de typel.

On a observé que 90 binbmes médecin-patient (39%) n’avaient pas complété la question
concernant les priorités de prise en charge. Cependant, seuls 53 patients avaient déclaré
n’avoir aucun probléme de santé chronique. L'une des hypothéses quant a I'observation de
ce résultat peut étre que le patient (ou le médecin) n’a pas compris la question posée et n’a
pas su y répondre. Une autre hypothése pourrait étre que I'un ou I'autre ne souhaitait pas

répondre a cette question.

4.4.4. Communication médecin-patient

La modification des valeurs socio-culturelles a abouti a I'évolution de la relation médecin-
patient en un partenariat, incluant notamment la notion de décision médicale partagée, a
I'opposition de la relation paternaliste avec des décisions médicales imposées au patient, qui

fut longtemps le socle de la médecine depuis ses débuts (74).

La prise en charge d’une pathologie chronique suppose une communication efficace et fiable
entre les deux partenaires de la relation (46). Pour cela, le médecin doit pouvoir délivrer une
information claire, adaptée et fiable au patient concerné. Il faut tenir compte en premier lieu
de la demande du patient, qui peut souhaiter ne pas étre informé de son état de santé comme
le lui permet la loi du 04 mars 2002 régissant le droit des malades (75). D’autre part, le niveau
de compréhension du patient (niveau d’éducation, niveau socio-économique) doit étre
intégré dans la démarche. De plus, afin d’adapter au mieux I'information délivrée au patient,
un élément essentiel a examiner est la représentation de la maladie pour ce patient : ses
valeurs culturelles, religieuses, son expérience et son vécu personnel et familial de la maladie.

Se pose également la question pratique des termes utilisés pour se comprendre.

Trois niveaux de communication sont définis dans la relation médecin-patient (76): la

dimension relationnelle (comportement socio-émotionnel permettant la création d’un lien
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émotionnel avec le patient par rapport a son ressenti de la maladie, a la différence du discours
uniquement technique focalisé sur le traitement de la maladie), la dimension structurelle
(reflétant les différences de positions d’autorité, d’autonomie et de responsabilité entre le
patient et le médecin dans la prise de décision) et enfin la dimension linguistique (illustrant la

multiplicité de sens assignés par chacun a un méme terme).

4.4.5. Principe de « décision médicale partagée »

C’est dans ce contexte qu’apparait la notion de décision médicale partagée, réponse proposée
aux différences de priorités de santé entre patients et médecins. Elle peut étre découpée en
trois phases : la délibération (information, échange), la décision (prise de position en accord
mutuel) et I'adhésion (consentement et action) (74). Cependant, on peut dire que I'étape
décisionnelle n’a pas les mémes implications pour chacun des partenaires.de la relation
médecin-patient. En effet, le plus souvent le médecin propose une prise en charge et c’est au
patient de « se décider ». Mais décider, pour le patient, signifie se retrouver seul a prendre la
responsabilité de la décision dont il est le sujet, malgré la loi qui voudrait que « le patient
décide avec le médecin » (75). La décision partagée nécessite donc une relation de confiance
entre le patient et son médecin ainsi qu’'une bonne compréhension, ce dont il s’agit

précisément.

Une étude a cherché a identifier les influences physiques et sociales de la décision partagée
entre patient et médecin : I'analyse montre notamment que des effets indésirables sont
observés lorsque les raisonnements des deux personnes, a la fois patient et médecin, ne sont

pas pris en compte (77).

Certaines compétences des médecins au bon fonctionnement de la décision partagée ont été
déterminées (78) : informer le patient sur le statut et la sévérité de sa maladie, développer un
partenariat avec le patient, reconnaitre et accepter les préférences du patient, reconnaitre et
valoriser le réle du patient dans la décision partagée. Les bénéfices de la décision partagée

dans la prise en charge des maladies chroniques a été largement démontrée (79) (80).
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4.5. Perspectives

Il serait intéressant de réaliser une étude plus vaste, incluant des patients dans toute la France
afin de confirmer nos résultats dans une population plus large. Ce travail de thése est
cependant une premiere étape intéressante ayant permis de mettre en évidence certaines
discordances entre patients et médecins, qui permettra de mieux appréhender I'étude des
parcours de soin des patients multimorbides et le réle du médecin traitant dans ce parcours,

lors de la phase 2 du projet de recherche prévu au DMG.

Une étude qualitative portant sur la facon des patients de raconter leurs maladies pourrait
également permettre de corroborer ou tout du moins explorer les hypothéses émises quant

aux différences des termes utilisés et la signification que les patients leur conféerent.
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5. Conclusion

Ce travail a permis de mettre en évidence une grande variabilité quant a la concordance entre
les maladies déclarées par les patients et par leurs médecins traitants. Nous avons observé
des discordances plus importantes entre médecins et patients pour certains types de
maladies, tels les problémes d’audition (surdité, presbyacousie), la dyslipidémie, ou I'épisode

dépressif majeur.

La concordance observée entre patients et médecins concernant les priorités de santé était
également faible. Les termes utilisés par les patients pour décrire leurs priorités de santé
évoquaient souvent des symptomes plutét qu’une pathologie définie, soulignant I'importance
du retentissement fonctionnel pour les patients, a la différence des priorités de santé citées

par les médecins.

Une des hypothéses suggérées par l'analyse qualitative des réponses et permettant
d’expliquer certaines discordances, est une confusion liée aux différences linguistiques entre
les termes utilisés par les patients et par les médecins pour décrire les maladies chroniques.
Une autre hypothese est le probable manque de communication entre les patients et leurs
médecins, qu’il est encore nécessaire d’améliorer afin d’optimiser la prise en charge des

patients souffrant d’'une ou plusieurs maladie(s) chronique(s).

Dans notre étude, les discordances mises en évidence entre le point de vue des patients et
celui de leur médecin traitant ont probablement été sous-estimées compte tenu de I'inclusion
de patients globalement plus éduqués, moins précaires que la population générale et ne

présentant pas de barriere de la langue.

Des études incluant un plus grand nombre et une plus grande diversité de patients pourraient
permettre de confirmer ces résultats. Cette étude constitue un premier travail exploratoire,
utile pour la suite du projet de I'équipe du DMG, qui portera sur la description des parcours

de soins de patients multimorbides en lle-de-France.
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Annexe 1.

Etude MULTIPASS-1

Questionnaire patient

CODE D’IDENTIFICATIONPATIENT : | 2 | O | 2 |/ | ) |||

DATEDUJOUR: | _|__I /111 /1_|_I_I_I

Cette étude vise a mieux connaitre les problemes de santé importants du point de vue des
patients.

Ce questionnaire vous prendra environ 10 minutes.

Il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses.

Ce questionnaire est anonyme : votre médecin n’aura pas accés a vos réponses.

Merci de bien vouloir répondre a toutes les questions aprés avoir signé le formulaire ci-
dessous :

CONSENTEMENT POUR PARTICIPER A L'ETUDE :

O J'accepte que mes données soient utilisées de fagcon anonyme a des fins de recherche
clinique pour cette étude, par le Département de Médecine Générale de I'Université Paris
Descartes.

Vous étes libre de refuser de participer a cette étude ou de retirer votre consentement a
tout moment. Conformément a la Loi Informatique et Liberté (loi n°78-17 du 6 janvier 1978
modifiée), vous pouvez exercer a tout moment votre droit d’acces, de rectification et de
retrait des données vous concernant par une demande auprés de votre médecin-
investigateur.

Signature :

Investigateur-coordinateur de I’étude :

Dr SIDORKIEWICZ, Chef de Clinique Universitaire

Université Paris Descartes, Département de Médecine Générale. Tél. : 01.44.41.23.63
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|. Informations vous concernant

1. Votre date de naissance

(Y O 2 O O I O A D

2. Votre sexe

L] Féminin [ ] Masculin

3. Actuellement, quelle est votre situation familiale ?

[ célibataire

] Pacsé(e) / Marié(e)
1 en concubinage

] Séparé(e) / Divorcé (e)

] Veuf(ve)

4. Quel est le département de votre commune d'habitation ?
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5. Quel est le diplome le plus élevé que vous ayez obtenu ?

[ sans dipléme

[ certificat de formation générale (CFG), Certificat d'études primaires, Diplome National

du Brevet (BEPC ou Brevet des Colleges)

[] certificat d'Aptitude Professionnelle (CAP), Brevet d'Etudes Professionnelles (BEP)
[] Baccalauréat ou dipléme équivalent

[] BAC +2 ou BAC+3

[ BAC +4

[1 BAC +5 ou plus

] Autres, précisez :

6. De quelle zone géographique étes-vous originaire ?

L1 France Métropolitaine ] Afrique du Nord

] pom TOM ] Afrique Noire (ou Subsaharienne)

] Europe [ Asie

[ Autre [ Ne sait pas ou ne souhaite pas répondre
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7. Quelle est votre situation d'emploi actuellement ?

] Occupe un emploi, y compris si arrét maladie, congé sans solde, congé

maternel/paternel/parental/d'adoption

[] bemandeur ou en recherche d'emploi

] Retraité(e) ou retiré(e) des affaires

[1 en formation (lycéen(ne), étudiant, stagiaire, apprenti...)

[] Ne travaille pas pour raison de santé (invalidité, maladie chronique)
[ Au foyer, sans profession

[] Autre, précisez :

8. Quel est votre emploi actuel ou votre dernier emploi occupé ?

] Agriculteur, exploitant L1 Pprofessions Intermédiaires
] Artisan, commergant et chef d'entreprise ] Employé
[] cadre et professions intellectuelles supérieures L1 ouvrier

] Autre, précisez :
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9. Concernant votre situation sociale actuelle, disposez-vous de :

[ sécurité sociale + mutuelle L] cMUc ou AME
[ sécurité sociale seule [ Rien
L] Acs (aide complémentaire de santé)

[] Autre, précisez :

10. Bénéficiez-vous actuellement d'une prise en charge a 100% dans le cadre d'une
affection de longue durée (ALD) ?

L] oui

D Non
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Il. Vos problémes de santé

Nous allons a présent nous intéresser a vos maladies ou vos problémes de santé
chroniques.

Une maladie ou un probléeme de santé est chronique s’il nécessite un traitement ou une
surveillance (consultations, médicaments, rééducation, surveillance, régime
particulier...etc) depuis au moins 6 mois.

1. A partir de la liste proposée ci-dessous, veuillez cocher tous vos problemes de santé
chroniques.

Si vous ne trouvez pas certains de vos problémes de santé ou maladies, vous pouvez cocher la
case « Autres » et les écrire en toutes lettres a la fin de la liste proposée.

Cardiologie

] Hypertension artérielle [] Hypertension artérielle pulmonaire
Anomalie congénitale cardio-vasculaire [ Tumeur cardio-vasculaire
Cardiopathie ischémique / angor / infarctus

Arythmies cardiaques (fibrillation auriculaire, flutter, autres)

Accident vasculaire cérébral constitué (AVC) / Accident ischémique transitoire (AIT)
Valvulopathies (rétrécissement aortique, post-rhumatisme articulaire aigu, autres)

Artériopathie oblitérante des membres inférieurs

O o o o O o O

Embolie pulmonaire (en cours de traitement)
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Endocrinologie

[] Diabete type 1

] Dyslipidémie

] Hypothyroidie

1 Tumeur bénigne de la thyroide

[] Goutte récidivante

Appareil respiratoire

1 spco (Broncho-pneumopathie chronique obstructive)

[ cancer des voies aériennes supérieures

L] Diabete type 2
[ obésité
] Hyperthyroidie

1 cancer thyroidien

|:| Asthme

[1 cancer pulmonaire

[1 Anomalies congénitale respiratoires (mucoviscidose, maladie des membranes

hyalines...)

Appareil digestif

[ Hernie hiatale / oesophagite / gastrite chronique

|:| Trouble fonctionnel intestinal
[] Incontinence rectale

] Hépatite virale chronique

L] Hémochromatose

|:| Cirrhose

[] Maladie diverticulaire
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[ Mmaladies inflammatoires chroniques de l'intestin (Crohn ou Recto-colite hémorragique)

[1 cancer digestif (colorectal, estomac, pancréas, cesophage, autre...)

Appareil ostéo-articulaire

] Lombalgie chronique (avec ou sans irradiation) L1 Arthrose

L] Scoliose, déformations ostéo-articulaires [] cancer ostéo-articulaire
] Syndrome de I'épaule (tendinite chronique, capsulite rétractile)

[] Rhumatisme inflammatoire (polyarthrite rhumatoide, SPA)

] Ostéoporose

Dermatologie

(] Eczéma [1 Acné
[] Dermatite séborrhéique [ psoriasis
[] cancer cutané [1 ulcere chronique

] Herpeés labial ou génital récidivant
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Ophtalmologie / ORL

Neurologie

] Paralysie d’'un membre (hors AVC)

] Syndrome des jambes sans repos

L1 Trouble dea parole (bégaiement, dysarthrie, autre)

] Syndrome canalaire (canal carpien, autres)

[1 Mmaladie de Parkinson (ou autre syndrome parkinsonien)

] Migraine / Algie vasculaire de la face / Névralgie faciale

[1 cancer cérébral / neurologique

] Paralysie faciale
(horsAVC)

[1 Epilepsie

[] Neuropathie

périphérique
[1 sclérose en plaques

] Séquelles de

poliomyélite

] Rétinopathie (maladie de la rétine) L] cécite

] Glaucome chronique [ cataracte

[ surdité / Presbyacousie / Probléme d'audition L1 otite moyenne chronique

L] Tumeur de I'oreille, de I'ceil et des annexes L] Vertiges/Maladie de Méniere
] Dégénérescence maculaire liée a I'age

L1 Rhinite et/ou sinusite chronique (allergique ou autre)
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Immunologie/maladies du sang

[] Leucémie / autre cancer du sang
] Drépanocytose et autres anémies héréditaires
[1 Trouble de coagulation (hémophilie/thrombophilie)

] maladie de systeme (connectivite, artérites)

Psychiatrie / Addictions

] Tabagisme actif

traumatique

1 Trouble de I"'usage de I'alcool

[ Addiction aux drogues ou aux médicaments
Episode dépressif majeur

Trouble anxieux chronique

Trouble du comportement alimentaire

Trouble somatoforme

O o 0O O 0O

Trouble de la mémoire et démence

[l

0o o o o o o

] Lymphome
|:| Anémie de Biermer

[ Infection a VIH / SIDA

Etat de stress post-

Schizophrénie

Trouble bipolaire

Autre psychose
Trouble de personnalité
Trouble du sommeil

Retard mental
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Urologie

] Hypertrophie bénigne de prostate
[ cancer des voies urinaires (rein, vessie...)

[1 insuffisance rénale chronique

récidivantes

|:| Trouble des fonctions sexuelles

[] Anomalie congénitale des voies génito-urinaire

Gynécologie

] Ménopause nécessitant un traitement
D Infertilité féminine
[] Cancer du col de l'utérus

[1 Autres cancers gynécologiques

Autres

L] Tuberculose

] Syndrome douloureux chronique

L] cancerdela prostate
[1 Autres cancers génitaux

|:| Lithiases urinaires

L1 Infertilité masculine

|:| Incontinence urinaire

L] Fibrome utérin
L] Prolapsus

L] Cancer du sein

|:| Autres cancers
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Autres maladies ou problémes de santé chronigues non trouvé(s) ci-dessus :

[] Je n’ai aucun probléme de santé chronique

2. Si vous aviez la possibilité de ne plus avoir un de vos problémes de santé, lequel
choisiriez-vous en premier ?

3. Parmi vos problémes de santé, pouvez-vous nous dire quels sont les 3 les plus
importants a soigner ou prendre en charge selon vous ?

(classez-les par ordre d'importance. 1 : probléme de santé le plus important)

10

2 0

30
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Annexe 2

Tableau 4.bis. Maladies plus souvent rapportées par les médecins (n=33)

Maladie chronique

Hypertension artérielle

Hernie hiatale/ oesophagite/
gastrite chronique

Tabagisme actif

Hypothyroidie

Episode dépressif majeur

Hypertrophie bénigne de prostate

Obésité

Diabéte type 2

Ostéoporose

Arythmies cardiaques (fibrillation
auriculaire, flutter, autres)

Trouble de I'usage de I'alcool

Ménopause nécessitant un
traitement

Hépatite virale chronique

Maladie diverticulaire

Trouble bipolaire

Cancer cutané

Insuffisance rénale chronique

Embolie pulmonaire (en cours de
traitement)

Patients
n (%)

78 (33,8)

30 (13,0)

22(9,5)

18 (7,8)

18 (7,8)

14 (6,1)

14 (6,1)

13 (5,6)

11 (4,8)

8(3,5)

8(3,5)

4(1,7)

5(2,2)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

3(1,3)

1(0,4)

Médecins
n (%)

89 (38,5)

31(13,4)

25 (10,8)

19 (8,2)

37 (16,0)

15 (6,5)

17 (7,4)

21(9,1)

12 (5,2)

10 (4,3)

15 (6,5)

5(2,2)

6(2,6)

3(1,3)

4(1,7)

5(2,2)

Concordance
(kappa)

0,75

0,48

0,6

0,85

0,34

0,45

0,43

0,68

0,31

0,42

0,5

0,43

0,59

0,39

0,66

0,28

0,21

0,66

Table de contingence

(M-/M+ et P-/P+)

134 19
8 70
186 15
14 16
199 10
7 15
210 3
2 16
188 25
6 12
209 8
7 7
207 10
7

209 9
1 12
212 8
7 4
217 6
4 4
214 9
2 6
224 3
2 2
224 2
1 4
227 2
1 1
227 2
0 2
225 4
1 1
222 6
2 1
229 1
0 1
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Trouble somatoforme

Cancer des voies urinaires (rein,
vessie...)

Neuropathie périphérique

Trouble de personnalité

Valvulopathies (rétrécissement
aortique, post-rhumatisme
articulaire aigu, autres)

Hypertension artérielle
pulmonaire

Goutte récidivante

Cirrhose

Rétinopathie (maladie de la
rétine)

Paralysie d’'un membre (hors AVC)

Maladie de systeme (connectivite,

artérites)

Autre psychose

Lithiases urinaires récidivantes

Dyslipidémie

Les maladies ont été ordonnées par ordre de prévalence décroissant, selon les patients

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

0(0)

0(0)

0(0)

0(0)

0(0)

2(0,9)

0(0)

0(0)

4(1,7)

2(0,9)

2(0,9)

3(1,3)

3(1,3)

10 (4,3)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

38 (16,5)

-0,01

-0,01

0,5

0,5

0,18

228

228

228

228

221

O [k N|P NIO N[O N

230

230

230

230

O Rr|O RO R|O R |R

230

[any

228

230

230

OO B |O »r|O +»|O

191
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Annexe 3

Tableau 5.bis. Maladies moins rapportées par les médecins (n=43)

Patients Médecins Concordance Table de contingence
Maladie chronique
n (%) n (%) (kappa) (M-/M+ et P-/P+)
158 17
Arthrose 56 (24,2) 41 (17,8) 0,36
32 24
175 23
Trouble anxieux chronique 33 (14,3) 31 (13,4) 0,13 55 g
196 3
Trouble du sommeil 32 (13,9) 7 (3,0) 0,16
28 4
o . 204 1
Surdlt‘e/ pre,sbyafc.ou5|e/ 26 (11,3) 7(3.0) 0,33
probleme d’audition 20 6
Rhinite et/ou sinusite 200 8
chronique (allergique ou 23 (10) 16 (6,9) 0,36
autre) 15 8
203 6
Asthme 22 (9,5) 18 (7,8) 0,56
10 12
) 207 3
Eczéma 21 (9,1) 6(2,6) 0,19
18 3
s labi 4ni 214 0
H’er.pfas labial ou génital 17 (7,4) 3(1,3) 0,28
récidivant 14 3
. 7 . ’ _ 212 2
chllolsg, déformations ostéo 17 (7,4) 6(2,6) 0,34
articulaires 13 4
211 3
Trouble fonctionnel intestinal 17 (7,4) 10 (4,3) 0,47 10 .
212 3
Cataracte 16 (6,9) 3(1,3) -0,02
16 0
Syndrome de I'épaule 212 4
(tendinite chronique, 15 (6,5) 7 (3,0) 0,26
capsulite rétractile) 12 3
o 219 2
Diabeéte type 1 10 (4,3) 4(1,7) 0,27 g 5
Amoi 222 0
Tr’ouble de la mémoire et 9(3,9) 1(0,4) 0,19
démence 8 1
221 1
Incontinence urinaire 9(3,9) 1(0,4) -0,01 9 0
219 3
Psoriasis 9(3,9) 6(2,6) 0,38
6 3
. 223 0
Trouble des fonctions 8(3,5) 1(0,4) 0,22
sexuelles 7 1
) 222 1
Fibrome utérin 8(3,5) 1(0,4) -0,01 g 0
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Rhumatisme inflammatoire
(polyarthrite rhumatoide,
SPA)

Dermatite séborrhéique

Accident vasculaire cérébral
constitué (AVC) ou transitoire
(AIT)

Etat de stress post-
traumatique

Vertiges/ maladie de Méniére

Dégénérescence maculaire
liée a I'age

Trouble du comportement
alimentaire

Hyperthyroidie

Acné

Cancer du col de I'utérus

Syndrome canalaire (canal
carpien, autres)

Syndrome des jambes sans
repos

Tuberculose

Anomalie congénitale
cardiovasculaire

Infertilité féminine

Tumeur bénigne de la
thyroide

Infection a VIH/ SIDA

Cancer digestif (colorectal,
estomac, pancréas,
cesophage, autre...)

Troubles de coagulation
(hémophilie/ thrombophilie)

Artériopathie oblitérante des
membres inférieurs

Cécité

8(3,5)

8(3,5)

8(3,5)

7(3,0)

7(3,0)

6(2,6)

6(2,6)

6(2,6)

5(2,2)

5(2,2)

5(2,2)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

3(1,3)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

7(3,0)

3(1,3)

2(0,8)

0(0)

3(1,3)

4(1,7)

1(0,4)

2(0,9)

2(0,9)

0(0)

0(0)

1(0,4)

1(0,4)

3(1,3)

3(1.3)

2(0,9)

0(0)

1(0,4)

1(0,4)

0,39

0,39

0,93

0,39

0,33

0,43

0,8

0,33

0,28

-0,01

0,4

0,4

0,56

0,85

0,8

0,66

0,66

223

223

223

223

223

225

224

225

226

225

224

227

227

227

227

226

227

228

229

229

229

R O|Rr OO O|N O |W OIN R |k O|Rr OO OO OO N |FR R|(Rr O|d ON RP|O O|FR R[N FRPR|IN O|N OIN O
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229

Otite moyenne chronique 2(0,9) 1(0,4) 0,66 1
230
Cancer thyroidien 1(0,4) 0(0) 0 1
230
Ulcere chronique 1(0,4) 0(0) 0 1
230
Infertilité masculine 1(0,4) 0(0) 0 1

o Ol ol O|~r O©O

Les maladies ont été ordonnées par ordre de prévalence décroissant, selon les patients

81



Annexe 4

Tableau 7. Maladies non citées par les patients ni par leurs médecins

Patients Médecins
Maladie chronique

n (%) n (%)
Tumeur cardiovasculaire 0(0) 0(0)
Cancer des voies aériennes supérieures 0(0) 0(0)
Anomalies congénitales respiratoires (mucovicidose, maladie des
membranes hyalines...) 0(0) 0(0)
Incontinence rectale 0(0) 0(0)
Hémochromatose 0(0) 0(0)
Cancer ostéo-articulaire 0(0) 0(0)
Tumeur de l'oreille, de I'ceil et des annexes 0(0) 0(0)
Trouble de la parole (bégaiement, dysarthrie, autre) 0(0) 0(0)
Maladie de Parkinson (ou autre syndrome parkinsonien) 0(0) 0(0)
Cancer cérébral/ neurologique 0(0) 0(0)
Dréanocytose et autres anémies héréditaires 0(0) 0(0)
Lymphome 0(0) 0(0)
Anémie de Biermer 0(0) 0(0)
Retard mental 0(0) 0(0)
Anomalie congénitale des voies génito-urinaires 0(0) 0(0)
Autres cancers génitaux 0(0) 0(0)
Autres cancers 0(0) 0(0)
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Annexe 5

Tableau 8. Prévalence et concordance de 111 maladies, selon les patients et selon leur
médecin

Patients Médecins Concordance Table de contingence
Maladie chronique
n (%) n (%) (kappa) (M-/M+ et P-/P+)
Hypertension artérielle 78 (33,8) 89 (38,5) 0,75 134 19
8 70
Arthrose 56 (24,2) 41 (17,8) 0,36 158 17
32 24
Trouble anxieux chronique 33 (14,3) 31 (13,4) 0,13 175 23
25
Trouble du sommeil 32(13,9) 7 (3,0) 0,16 196
28
::Srtr::.teehc'ffr‘z'si/qz?c’phag'te/ 30(13,00  31(13,4) 048 186 15
14 16
zgr:';bifr'iei:t?gi?'q“e (avecou 310134)  28(121) 031 183 17
20 11
oo my s0 om w
20 6
(R;I';tgeiqité Z“us;':t‘:;te chronique >3 10,0) 16 (6,9) 0,36 200 8
15 8
Tabagisme actif 22 (9,5) 25 (10,8) 0,6 199 10
7 15
Asthme 22 (9,5) 18 (7,8) 0,56 203 6
10 12
Eczéma 21(9,1) 6 (2,6) 0,19 207 3
18 3
Hypothyroidie 18 (7,8) 19 (8,2) 0,85 210 3
2 16
Episode dépressif majeur 18 (7,8) 37 (16,0) 0,34 188 25
6 12
Herpés labial ou génital récidivant 17 (7,4) 3(1,3) 0,28 214 0
14 3
Zt;glziﬁlsaei,rsséformations ostéo- 17 (7,4) 6 (2,6) 0,34 512 5
13 4

Trouble fonctionnel intestinal 17 (7,4) 10 (4,3) 0,47 211 3



Migraine/ algie vasculaire de la
face/ névralgie faciale

Cataracte

Syndrome de I'épaule (tendinite
chronique, capsulite rétractile)

Hypertrophie bénigne de
prostate

Obésité

Diabete type 2

Ostéoporose

Diabéte type 1

Cancer du sein

Psoriasis

Trouble de la mémoire et
démence

Incontinence urinaire

Accident vasculaire cérébral
constitué (AVC) ou transitoire
(AIT)

Trouble de I'usage de I'alcool

Arythmies cardiaques (fibrillation
auriculaire, flutter, autres)

Rhumatisme inflammatoire
(polyarthrite rhumatoide, SPA)

Dermatite séborrhéique

Trouble des fonctions sexuelles

Fibrome utérin

16 (6,9)

16 (6,9)

15 (6,5)

14 (6,1)

14 (6,1)

13 (5,6)

11 (4,8)

10 (4,3)

10 (4,3)

9(3,9)

9(3,9)

9(3,9)

8(3,5)

8(3,5)

8(3,5)

8(3,5)

16 (6,9)

3(1,3)

7(3,0)

15 (6,5)

17 (7,4)

21(9,1)

12 (5,2)

4(1,7)

10 (4,3)

6(2,6)

1(0,4)

1(0,4)

7 (3,0)

15 (6,5)

10 (4,3)

2(0,9)

2(0,9)

1(0,4)

1(0,4)

0,46

-0,02

0,26

0,45

0,43

0,68

0,31

0,27

0,73

0,38

0,19

-0,01

0,93

0,5

0,42

0,39

0,39

0,22

-0,01

10 7
207 8
8 8
212

16

212 4
12 3
209 8
7 7
207 10
7 7
209 9
1 12
212 8
7 4
219 2
8 2
218 3
3 7
219 3
6 3
222 0
8 1
221

9 0
223 0
1 7
214

2 6
217 6
4 4
223 0
6 2
223 0
6 2
223 0
7 1
222 1

84



Addiction aux drogues ou aux
médicaments

Etat de stress post-traumatique

BPCO (Broncho-pneumopathie
chronique obstructive)

Vertiges/ maladie de Méniére

Cancer de la prostate

Hyperthyroidie

Cardiopathie
ischémique/angor/infarctus

Trouble du comportement
alimentaire

Syndrome douloureux chronique

Dégénérescence maculaire liée a
I'age

Acné

Cancer du col de I'utérus

Syndrome canalaire (canal
carpien, autres)

Hépatite virale chronique

Infection a VIH/ SIDA

Glaucome chronique

Dyslipidémie

Tumeur bénigne de la thyroide

Epilepsie

7(3,0)

7(3,0)

7(3,0)

7(3,0)

6(2,6)

6(2,6)

6(2,6)

6(2,6)

6(2,6)

6(2,6)

5(2,2)

5(2,2)

5(2,2)

5(2,2)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

8(3,5)

3(1,3)

12 (5,2)

2(0,9)

8(3,5)

4(1,7)

15 (6,5)

3(1,3)

7(3,0)

0(0)

1(0,4)

2(0,9)

2(0,9)

6(2,6)

3(1.3)

4(1,7)

38 (16,5)

3(1,3)

4(1,7)

0,79

0,39

0,29

0,33

0,85

0,46

0,43

0,29

0,33

0,28

-0,01

0,59

0,85

0,75

0,56

0,49

8 0
222 2
1 6
223 1
5 2
215 9
4 3
223 1
6 1
223 2
0 6
225 0
2 4
215 10
1 5
224 1
4 2
220 5
4

225 0
6 0
226 0
4 1
225 1
4 1
224 2
5 0
224 2
1 4
227 0
1 3
225 1
2 3
191 36
2 2
226 1
2 2
225 1
2 3
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Ménopause nécessitant un
traitement

Anomalie congénitale
cardiovasculaire

Infertilité féminine

Syndrome des jambes sans repos

Tuberculose

Insuffisance rénale chronique

Cancer digestif (colorectal,
estomac, pancréas, cesophage,
autre...)

Maladies inflammatoires
chroniques de I'intestin (Crohn ou
Recto-colite hémorragique)

Leucémie/ autre cancer du sang

Artériopathie oblitérante des
membres inférieurs

Cécité

Otite moyenne chronique

Trouble bipolaire

Maladie diverticulaire

Cancer cutané

Maladie de systeme
(connectivite, artérites)

Troubles de coagulation
(hémophilie/ thrombophilie)

Cancer pulmonaire

Paralysie faciale (hors AVC)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

4(1,7)

3(1,3)

3(1,3)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

1(0,4)

1(0,4)

5(2,2)

1(0,4)

1(0,4)

0(0)

0(0)

7(3,0)

2(0,9)

2(0,9)

2(0,9)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

4(1,7)

3(1,3)

5(2,2)

1(0,4)

0(0)

1(0,4)

1(0,4)

0,43

0,4

0,4

0,21

0,8

0,66

0,66

0,66

0,66

0,39

0,28

224

N

227

o

227

227

227

222

R OO O|O0O Ok O|rR

228

229

229

229

o

229

229

227

227

225

B AR NN N|RP O|FRr O|R

228

[EnY

o

229

o

230

230

= O|—r O|O
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Sclérose en plaques

Séquelles de poliomyélite

Schizophrénie

Autres cancers gynécologiques

Embolie pulmonaire (en cours de
traitement)

Neuropathie périphérique

Trouble de personnalité

Valvulopathies (rétrécissement
aortique, post-rhumatisme
articulaire aigu, autres)

Cancer thyroidien

Ulcere chronique

Infertilité masculine

Prolapsus

Trouble somatoforme

Cancer des voies urinaires (rein,
vessie...)

Hypertension artérielle
pulmonaire

Goutte récidivante

Cirrhose

Rétinopathie (maladie de la
rétine)

Paralysie d’'un membre (hors
AVC)

Autre psychose

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

2(0,9)

3(1,3)

3(1,3)

10 (4,3)

0(0)

0(0)

0(0)

1(0,4)

2(0,9)

2(0,9)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

1(0,4)

0,66

0,5

0,5

0,18

-0,004

-0,01

-0,01

230

230

230

230

P O|Rr O|Fr O|Fr O

229

[EEN

228

228

R, N R N

221

©

230

230

230

229

228

O N|O RPR|O OO O|O O

228

230

230

230

230

230

230
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Lithiases urinaires récidivantes 0(0) 1(0,4) 0 230

Les maladies sont organisées par ordre décroissant de prévalence selon les patients
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Annexe 6.

Fiche de suivi

UNIVERSITE
PARIS
DESCARTES

Etude MULTIPASS-1 : Tableau de suivi des patients
CODE D’IDENTIFICATION DU MEDECIN INVESTIGATEUR : |1|0]1]

Merci de bien vouloir tenir a jour le tableau ci-dessous en notant
TOUS LES PATIENTS VUS PENDANT LES DEMI-JOURNEES D’INCLUSION.

Date du Année de Sexe Eligible ? Identification Inclusion dans
jour naissance patient I’étude ? Si non inclus, pourquoi ?
JI/MM/AA | ANNEE | H/F | Oui/Non Oui/ Non
[0 Refus [ Suivi depuis moins de 12 mois
02/03/17 1950 F our 2036 Non 7 Patient mineur [ Barriére langue
[ Autre .
0 Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0001 0 Patient mineur O Barriére langue
O Autre :
O Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0002 O Patient mineur O Barriére langue
0 Autre:
0 Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0003 O Patient mineur O Barriére langue
0 Autre :
0 Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0004 0 Patient mineur O Barriére langue
0 Autre :
0 Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0005 0 Patient mineur O Barriere langue
0 Autre :
0 Refus O Suivi depuis moins de 12 mois
0006 0 Patient mineur O Barriére langue
0 Autre :
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Comparaison entre les maladies chroniques et les priorités de prise en charge déclarées par les patients et

celles déclarées par leur médecin traitant

Contexte. Le vieillissement de la population et les progres de la médecine ont engendré I'laugmentation de la prévalence des
maladies chroniques. Ces maladies sont actuellement un enjeu majeur de santé publique et constituent un défi de prise en
charge pour les médecins généralistes. Objectif. L'objectif principal est d’évaluer la concordance entre les maladies
chroniques déclarées par le patient et celles connues par leur médecin traitant grace au dossier médical. L'objectif secondaire
est de comparer les maladies considérées comme les plus importantes a prendre en charge selon les patients et selon leur
médecin. Matériels et méthodes. Ont été inclus les patients majeurs suivis depuis au moins 12 mois dans les cabinets de
médecine générale des Maitres de Stage Universitaires de la faculté de médecine Paris Descartes. Nous avons étudié la
concordance entre le nombre de maladies selon les patients et leurs médecins, le type de maladies déclaré et les priorités de
prise en charge. Résultats. Au total, 231 patients ont été inclus. L’dge médian des patients était de 59 ans |41-72,3] et 138
(61,1 %) étaient des femmes. Le nombre médian de maladies par patient était de 3 [1-5] selon les patients et 3 [1,5-4] selon
les médecins. La concordance entre le nombre de maladies déclarées par les patients et par les médecins était modérée, avec
un coefficient de corrélation intra-classe estimé a 0,56 (1Cys9% 0,44—0,68). Certaines maladies étaient davantage déclarées par
les médecins, telles que la dyslipidémie (38 vs 4) et d’autres étaient moins déclarées par les médecins, telles que les troubles
du sommeil (7 vs 32). Les priorités de santé étaient également discordantes avec seulement 63 bin6mes médecin-patient
(27,3%) retrouvant la méme pathologie citée en tant que maladie prioritaire a prendre en charge. Conclusion. Notre étude
montre une grande variabilité quant a la concordance entre le type de maladies déclarées entre patients et médecins ainsi
que concernant les priorités de prise en charge. Les résultats suggérent la nécessité d’améliorer la communication patient-

médecins, indispensable dans la prise en charge des maladies chroniques.

Mots-clefs : maladie chronique ; priorités de santé ; communication médecin-patient ; relation médecin-patient

Background. With the ageing of the population and improvement of care, the prevalence of chronic conditions has risen.
These diseases are a major public health issue and a challenge for general practitionners (GP). Objectives. The main aim of
this study is to evaluate the agreement between patient-reported and general practitionners-reported chronic diseases, with
the help of patients’ medical records. The second goal is to compare health care priorities between patients and their
physicians. Methods. We included patients over 18 years-old and taken care of for at least 12 months by the GP investigator.
We assessed agreement between patient-reported and GP-reported chronic diseases and their health care priorities
concerning these conditions. Results. A total of 231 patients were included. Median age was 59 years [41-72.3] and 138
(61.1%) were women. The overall number of diseases was 3 [1-5] according to patients and 3 [1.5-4] according to GPs.
Agreement between patient-reported and GP-reported chronic diseases was moderate, with an intraclass correlation
coefficient estimation of 0.56 (ICgsy% 0.44—0.68). Some conditions were more likely to be reported by GPs such as dyslipidemia
(38 vs 4) and other conditions were less reported by GPs, such trouble sleeping (7 vs 32). Health care priorities regarding
patients’ chronic conditions were also discordant, as only 63 (27.3%) patient-doctor couples agreed on the chronic disease to
consider the most important to take care of. Conclusion. Our study shows great variability in patient-doctor agreement,
regarding both the chronic diseases reported and health care priorities. Results of the study suggest the importance of

improving patient-doctor communication, essential in chronic conditions care.

Keywords (english) : chronic conditions, patient-physician agreement, patient-physician communication

Faculté de Médecine Paris Descartes
15, rue de I’Ecole de Médecine
75270 Paris Cedex 06
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