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GUENOUN-MEYSSIGNAC Daphné (MCU-PH)
LAGIER Aude (MCU-PH) disponibilité

THOLLON Lionel (MCF) (60éme section)

ADALIAN Pascal (PR)

DEGIOANNI/SALLE Anna (MCF)
VERNA Emeline (MCF)

| BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 4501 |

CHARREL Rémi (PU PH)
DRANCOURT Michel (PU-PH)
FENOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

l ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203

|NICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)

CHARAFE/JAUFFRET Emmanuelle (PU-PH)
DANIEL Laurent (PU-PH)
FIGARELLA/BRANGER Dominique (PU-PH)
GARCIA Stéphane (PU-PH)

XERRI Luc (PU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH)

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie (MCU PH)
LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH)

MAUES DE PAULA André (MCU-PH)

SECQ Véronique (MCU-PH)

LA SCOLA Bernard (PU-PH)
RAQOULT Didier (PU-PH)

AHERFI Sarah (MCU-PH)

ANGELAKIS Emmanouil (MCU-PH) disponibilité octobre 2018
DUBOURG Grégory (MCU-PH)

GOURIET Frédérique (MCU-PH)

NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

NINOVE Laetitia (MCU-PH)

CHABRIERE Eric (PR) (64&me section)
LEVASSEUR Anthony (PR) (64éme section)
DESNUES Benoit (MCF) ( 65eéme section )
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky (MCF) (87&me section)

BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401 ]

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;
MEDECINE URGENCE 4801

BARLIER/SETTI Anne (PU-PH)

ALBANESE Jacques (PU-PH)
BRUDER Nicolas (PU-PH)
LEONE Marc (PU-PH)
MICHEL Fabrice (PU-PH)
VELLY Lionel (PU-PH)

GUIDON Catherine (MCU-PH)

GABERT Jean (PU-PH)
GUIEU Régis (PU-PH)
OUAFIK L'Houcine (PU-PH)

BUFFAT Christophe (MCU-PH)
FROMONOT Julien (MCU-PH)
MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)
SAVEANU Alexandru (MCU-PH)

| ANGLAIS 11

| BIOLOGIE CELLULAIRE 4403 ]

BRANDENBURGER Chantal (PRCE)

ROLL Patrice (PU-PH)

GASTALDI Marguerite (MCU-PH)
KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)
LEVY-MOZZICONNACCI Annie (MCU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT
ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405

METZLER/GUILLEMAIN Catherine (PU-PH)
PERRIN Jeanne (PU-PH)

BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301

] CARDIOLOGIE 5102 |

GUED]J Eric (PU-PH)

GUYE Maxime (PU-PH)

MUNDLER Olivier (PU-PH) Surnombre
TAIEB David (PU-PH)

BELIN Pascal (PR) (69éme section)
RANJEVA Jean-Philippe (PR) (69éme section)

CAMMILLERI Serge (MCU-PH)
VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF) (69&me section)

AVIERINOS Jean-Frangois (PU-PH)
BONELLO Laurent (PU PH)
BONNET Jean-Louis (PU-PH)
CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARO Jean-Claude (PU-PH)
FRANCESCHI Frédéric (PU-PH)
HABIB Gilbert (PU-PH)

PAGANELLI Franck (PU-PH)
THUNY Franck (PU-PH)

| CHIRURGIE DIGESTIVE 5202 |

BERDAH Stéphane (PU-PH)
HARDWIGSEN Jean (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604

SIELEZNEFF Igor (PU-PH)

CLAVERIE Jean-Michel (PU-PH) Surnombre
GAUDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)

CHAUDET Hervé (MCU-PH)
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH)
GIUSIANO Bernard (MCU-PH)
MANCINI Julien (MCU-PH)

ABU ZAINEH Mohammad (MCF) (5éme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5éme section)

BEYER-BERJOT Laura (MCU-PH)

l CHIRURGIE GENERALE 5302 |

DELPERO Jean-Robert (PU-PH)
MOUTARDIER Vincent (PU-PH)
SEBAG Frédéric (PU-PH)
TURRINI Olivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)



| CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002

]GUERIN Carole (MCU PH)

ARGENSON Jean-Noél (PU-PH)

BLONDEL Benjamin (PU-PH)

CURVALE Georges (PU-PH)

FLECHER Xavier (PU PH)

PARRATTE Sébastien (PU-PH) Disponibilité
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

OLLIVIER Matthieu (MCU-PH)

| CHIRURGIE INFANTILE 5402

GUYS Jean-Michel (PU-PH)
JOUVE Jean-Luc (PU-PH)
LAUNAY Franck (PU-PH)
MERROT Thierry (PU-PH)
VIEHWEGER Heide Elke (PU-PH)
FAURE Alice (MCU PH)

PESENTI Sébastien (MCU-PH)

| CANCEROLOGIE ; RADIOTHERAPIE 4702

BERTUCCI Frangois (PU-PH)
CHINOT Olivier (PU-PH)
COWEN Didier (PU-PH)
DUFFAUD Florence (PU-PH)
GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUVENAEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PH)
SALAS Sébastien (PU-PH)

VIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)
TABOURET Emeline (MCU-PH)

| CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503 |

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETTI Jean-Marc (MCU-PH)

I CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5103

CHIRURGIE PLASTIQUE,

COLLART Frédéric (PU-PH)
D'JOURNO Xavier (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH)
GARIBOLDI Vlad (PU-PH)
MACE Loic (PU-PH)

THOMAS Pascal (PU-PH)

FOUILLOUX Virginie (MCU-PH)
GRISOLI Dominique (MCU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRULOLOGIE 5004

CASANOVA Dominique (PU-PH)
LEGRE Régis (PU-PH)

BERTRAND Baptiste (MCU-PH)
HAUTIER/KRAHN Aurélie (MCU-PH)

l CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104

ALIMI Yves (PU-PH)

AMABILE Philippe (PU-PH)

BARTOLI Michel (PU-PH)

BOUFI Mourad (PU-PH)

MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH)
PIQUET Philippe (PU-PH)
SARLON-BARTOLI Gabrielle (PU PH)

I GASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5201 I

BARTHET Marc (PU-PH)

BERNARD Jean-Paul (PU-PH)
BOTTA-FRIDLUND Danielle (PU-PH) Surnombre
DAHAN-ALCARAZ Laetitia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANDREA René (PU-PH)
GRANDVAL Philippe (PU-PH)

GRIMAUD Jean-Charles (PU-PH)

l HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202

|SEITZ Jean-Francois (PU-PH)

LEPIDI Hubert (PU-PH)

ACHARD Vincent (MCU-PH) disponibilité
PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH)

VITTON Véronique (PU-PH)

GONZALEZ Jean-Michel ( MCU-PH)

| GENETIQUE 4704

| DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003

|BEROUD Christophe (PU-PH)

BERBIS Philippe (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH)
GROB Jean-Jacques (PU-PH)
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)

KRAHN Martin (PU-PH)

LEVY Nicolas (PU-PH)
MONCLA Anne (PU-PH)
SARLES/PHILIP Nicole (PU-PH)

NGYUEN Karine (MCU-PH)

I DUSI

]TOGA Caroline (MCU-PH)

COLSON Sébastien (MCF)

ZATTARA/CANNONI Héléne (MCU-PH)

ENDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ;
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404

BRUE Thierry (PU-PH)
CASTINETTI Frédéric (PU-PH)
CUNY Thomas (MCU PH)

| GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403

| EPIDEMIOLOGIE, ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 4601

AUQUIER Pascal (PU-PH)

BOYER Laurent (PU-PH)

GENTILE Stéphanie (PU-PH)
SAMBUC Roland (PU-PH) Surnombre
THIRION Xavier (PU-PH)

BERBIS Julie (MCU-PH)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude (MCU-PH)
RESSEGUIER Noémie (MCU-PH)

MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte (MCF)(06eme section)
TANTI-HARDOUIN Nicolas (PRAG)

AGOSTINI Aubert (PU-PH)

BOUBLI Léon (PU-PH)

BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOLI Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)
CRAVELLO Ludovic (PU-PH)
D'ERCOLE Claude (PU-PH)



| IMMUNOLOGIE 4703

| HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701

KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Louis (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH)

FERON Francois (PR) (69éme section)

BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
CHRETIEN Anne-Sophie (MCU PH)
DEGEORGES/VITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/JEGO Sophie (MCU-PH)
ROBERT Philippe (MCU-PH)

VELY Frédéric (MCU-PH)

BOUCAULT/GARROUSTE Frangoise (MCF) 65éme section)

BLAISE Didier (PU-PH)

COSTELLO Régis (PU-PH)

CHIARONI Jacques (PU-PH)
GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Norbert (PU-PH)

DEVILLIER Raynier (MCU PH)

GELSI/BOYER Véronique (MCU-PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
LOOSVELD Marie (MCU-PH)

SUCHON Pierre (MCU-PH)

POGGI Marjorie (MCF) (64éme section)

| MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603

BARTOLI Christophe (PU-PH)

| MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503

|LEONETTI Georges (PU-PH)

BROUQUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
PAROLA Philippe (PU-PH)

STEIN Andréas (PU-PH)

MILLION Matthieu (MCU-PH)

PELISSIER-ALICOT Anne-Laure (PU-PH)
PIERCECCHI-MARTI Marie-Dominique (PU-PH)

TUCHTAN-TORRENTS Lucile (MCU-PH)

BERLAND/BENHAIM Caroline (MCF) (1ére section)

| MEDECINE D'URGENCE 4805

KERBAUL Francois (PU-PH)
MICHELET Pierre (PU-PH)

MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905

MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU
VIEILLISSEMENT ; MEDECINE GENERALE ; ADDICTOLOGIE 5301

BENSOUSSAN Laurent (PU-PH)

BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)
DISDIER Patrick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-PH)
FRANCES Yves (PU-PH) Surnombre
GRANEL/REY Brigitte (PU-PH)
HARLE Jean-Robert (PU-PH)

ROSSI Pascal (PU-PH)

SCHLEINITZ Nicolas (PU-PH)

EBBO Mikael (MCU-PH)
GENTILE Gaétan (MCF Méd. Gén. Temps plein)

ADNOT Sébastien (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)
FILIPPI Simon (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)

BARGIER Jacques (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BONNET Pierre-André (MCF associé Méd. Gén a mi-temps)
CALVET-MONTREDON Céline (MCF associé Méd. Gén. a temps plein)
GUIDA Pierre (MCF associé Méd. Gén. a mi-temps)

JANCZEWSKI Aurélie (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

VITON Jean-Michel (PU-PH)

| MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

BERGE-LEFRANC Jean-Louis (MCU-PH)
SARI/MINODIER Iréne (MCU-PH)

| NEPHROLOGIE 5203

BERLAND Yvon (PU-PH) Surnombre
BRUNET Philippe (PU-PH)

BURTEY Stépahne (PU-PH)
DUSSOL Bertrand (PU-PH)

JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
MOAL Valérie (PU-PH)

| NUTRITION 4404

| NEUROCHIRURGIE 4902

DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH)
VALERO René (PU-PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibilité
BELIARD Sophie (MCU-PH)

MARANINCHI Marie (MCF) (66&me section)

DUFOUR Henry (PU-PH)
FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jean (PU-PH)

ROCHE Pierre-Hugues (PU-PH)
SCAVARDA Didier (PU-PH)

CARRON Romain (MCU PH)
GRAILLON Thomas (MCU PH)

NEUROLOGIE 4901

ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE)

CHABANNON Christian (PR) (66&me section)
SOBOL Hagay (PR) (65éme section)

ATTARIAN Sharham (PU PH)
AUDOIN Bertrand (PU-PH)
AZULAY Jean-Philippe (PU-PH)
CECCALDI Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
FELICIAN Olivier (PU-PH)
PELLETIER Jean (PU-PH)



OPHTALMOLOGIE 5502

| PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904 ]

DENIS Daniéle (PU-PH)
HOFFART Louis (PU-PH) Disponibilité
MATONTI Frédéric (PU-PH) Disponibilité

DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Frangois (PU-PH)

OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501

DESSI Patrick (PU-PH)

FAKHRY Nicolas (PU-PH)

GIOVANNI Antoine (PU-PH)

LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH)

MICHEL Justin (PU-PH)

NICOLLAS Richard (PU-PH)

TRIGLIA Jean-Michel (PU-PH)

DEVEZE Arnaud (MCU-PH) Disponibilité

REVIS Joana (MAST) (Orthophonie) (7éme Section)

PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -
PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803

BLIN Olivier (PU-PH)

FAUGERE Gérard (PU-PH) Surnombre
MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)
SIMON Nicolas (PU-PH)

BOULAMERY Audrey (MCU-PH)

PARASITOLOGIE ET MYCOLOGIE 4502

RANQUE Stéphane (PU-PH)

CASSAGNE Carole (MCU-PH)
L'OLLIVIER Coralie (MCU-PH)
MARY Charles (MCU-PH)
TOGA Isabelle (MCU-PH)

| PHILOSPHIE 17 ]

LE COZ Pierre (PR) (17éme section)

MATHIEU Marion (MAST)

PEDIATRIE 5401

ANDRE Nicolas (PU-PH)
CHAMBOST Hervé (PU-PH)

DUBUS Jean-Christophe (PU-PH)
GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH)
MICHEL Gérard (PU-PH)

MILH Mathieu (PU-PH)

REYNAUD Rachel (PU-PH)

SARLES Jacques (PU-PH)
TSIMARATOS Michel (PU-PH)

COZE Carole (MCU-PH)

FABRE Alexandre (MCU-PH)
OVAERT Caroline (MCU-PH)
TOSELLO Barthélémy (MCU-PH)

l PHYSIOLOGIE 4402 ]

BARTOLOMEI Fabrice (PU-PH)

BREGEON Fabienne (PU-PH)

GABORIT Bénédicte (PU-PH)
MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)
TREBUCHON/DA FONSECA Agnés (PU-PH)

BARTHELEMY Pierre (MCU-PH)

BONINI Francesca (MCU-PH)
BOULLU/CIOCCA Sandrine (MCU-PH)
DADOUN Frédéric (MCU-PH) (disponibilité)
DELLIAUX Stéphane (MCU-PH)

REY Marc (MCU-PH)

RUEL Jérome (MCF) (69&me section)

PSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903

JTHIRION Sylvie (MCF) (66&me section)

BAILLY Daniel (PU-PH)
LANCON Christophe (PU-PH)
NAUDIN Jean (PU-PH)

PSYCHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIQUE, PCYCHOLOGIE SOCIALE 16

AGHABABIAN Valérie (PR)

PNEUMOLOGIE; ADDICTOLOGIE 5101 I

RADIOLOGIE ET IMAGERIE MEDICALE 4302

BARTOLI Jean-Michel (PU-PH)
CHAGNAUD Christophe (PU-PH)
CHAUMOITRE Kathia (PU-PH)
GIRARD Nadine (PU-PH)
GORINCOUR Guillaume (PU-PH)
JACQUIER Alexis (PU-PH)
MOULIN Guy (PU-PH)

PANUEL Michel (PU-PH)

PETIT Philippe (PU-PH)
VAROQUAUX Arthur Damien (PU-PH)
VIDAL Vincent (PU-PH)

ASTOUL Philippe (PU-PH)

BARLESI Fabrice (PU-PH)

CHANEZ Pascal (PU-PH)

CHARPIN Denis (PU-PH) Surnombre
GREILLIER Laurent (PU PH)
REYNAUD/GAUBERT Martine (PU-PH)

MASCAUX Céline (MCU-PH)
TOMASINI Pascale (MCU-PH)

REANIMATION MEDICALE ; MEDECINE URGENCE 4802

| THERAPEUTIQUE; MEDECINE D'URGENCE; ADDICTOLOGIE 4804 |

GAINNIER Marc (PU-PH)
GERBEAUX Patrick (PU-PH)
PAPAZIAN Laurent (PU-PH)
ROCH Antoine (PU-PH)

HRAIECH Sami (MCU-PH)

AMBROSI Pierre (PU-PH)
VILLANI Patrick (PU-PH)

DAUMAS Aurélie (MCU-PH)

RHUMATOLOGIE 5001

| UROLOGIE 5204 ]

GUIS Sandrine (PU-PH)
LAFFORGUE Pierre (PU-PH)
PHAM Thao (PU-PH)
ROUDIER Jean (PU-PH)

BASTIDE Cyrille (PU-PH)
KARSENTY Gilles (PU-PH)
LECHEVALLIER Eric (PU-PH)
ROSSI Dominique (PU-PH)
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« Choisis un métier que tu aimes et tu n'auras jamais a

travailler un seul jour de ta vie »

CONFICIUS

« Si quelqu’un désire la santeé, il faut d’abord lui demander
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Hippocrate
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Introduction

1 La continuité des soins.

1.1 Le systéme de soins en France.

1.1.1 Deéfinition des soins primaires et des soins en sante

primaire.

Le systéme de soins en France comporte différentes lignes de soins articulées entre elles dans le
but de répondre aux besoins de la population et de la prendre en charge dans sa globalité. On
retrouve notamment le secteur primaire (soins de premiére ligne, de premier recours) et le
secteur secondaire (hopitaux locaux et universitaires). (1)

Les soins de second recours sont des soins non couverts par 1’offre de premier recours, ce qui

englobe la prise en charge hospitaliére et les spécialistes installés en ville. (2)

Les soins de premier recours pour les individus, sont le premier contact avec le systéme de soins
national. Il doit constituer, de par son accessibilité, le premier élément d’un processus
ininterrompu de protection sanitaire. (3)

Les soins de premier recours sont un niveau de soins « en santé primaire ». Ils doivent répondre
de fagon globale a tous les besoins de santé sauf ceux dont la rareté ne permet pas a un médecin
généraliste de les prendre en charge. (4)

Les soins primaires sont donc la porte d’entrée et un passage obligé vers le secteur secondaire.

(5) Ce parcours a été schématisé sur la figure 1.

En 1978, I’Organisation Mondiale de la Sant¢ affirme le rdle central des soins en santé primaire
pour la « promotion de la santé de toute personne dans le monde ». Ces soins englobent un large
spectre de service incluant de nombreuses missions définies en France comme étant celles du
médecin généraliste.

Ils doivent étre « scientifiquement valables, socialement acceptables, accessibles a tous les

individus » (6)



Le secteur primaire est implanté

@R\ Secteur dans la communauté ou dans la

Secteur primaire

@
o N

econdaire ville par opposition aux soins

UICS

hospitaliers. (5)

La continuité des soins est une

m im conséquence de cette
. ) ) . ) fragmentation. La séparation des
Figure 1. Représentation du systeme de soins en France

deux secteurs implique de

coordonner les soins regus « ailleurs » incluant « 1’appui » fourni par I’hopital. (4,7)

Ces soins en santé primaire sont réalisés par le médecin généraliste et d’autres spécialités ou
profession paramédicales et médicales. Par exemple, aux Etats-Unis, I’administration Clinton en
1994 a défini les soins primaires comme des soins réalisés par le médecin de famille, I’interniste,
le pédiatre, le gynécologue, 1’obstétricien ainsi que I’infirmiére spécialisée. (5) En France on

retrouve la médecine générale, les pédiatres, les infirmicres et les gynécologues principalement.

Cette fragmentation des secteurs de soins est également une cause d’éloignement de la médecine
libérale et hospitaliere. L’essor des connaissances et de la technique ont permis le
développement du médecin surspécialisé, de la médecine hospitalo-universitaire et de

I’hospitalocentrisme, divisant donc la médecine hospitalieére en secteur surspécialisé. (8)

Toutefois, les soins en santé primaire ne peuvent exister sans un systéme de référence pouvant
réaliser adéquatement les techniques indisponibles en ville : « les soins de santé primaire sans
I’hopital, c’est comme un crocodile sans dent ». (9)

La tendance actuelle, préconisée par I’Union européenne et I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS), est de recentrer le systeme de santé sur les soins primaires, garants d’un meilleur accés

aux soins, (10) dont I’objectif ultime est une meilleure santé pour tous. (11)



1.1.2 La Loi Hopital — Patient — Securiteé — Territoire
(HPST) de 2009.

L’importance des soins primaires a ét¢ réaffirmée dans le cadre de la loi Hopital — Patient —
Sécurité — Territoire (HPST) en 2009, faisant du lien ville hopital une de ses priorités. (12) Cette
loi avait pour but de rapprocher I’hdpital, le médecin généraliste et le patient. Elle place le

patient au cceur de la prise en charge.

Cette réforme s’attarde sur I’importance de la coordination dans 1’organisation des soins
primaires en France et introduit sans la mentionner la continuité longitudinale et le réle du
médecin traitant.

D’autres termes phares de la continuité des soins apparaissent tels que 1’échange d’informations
autrement dit la continuité informationnelle, la collaboration des intervenants médicaux
impliqués dans le parcours de soins des patients ou la continuité relationnelle, et I’information au
patient. Cette loi doit théoriquement préserver la continuité des soins, ¢léments clés de la qualité

des services. Nous détaillerons uns par uns ces termes par la suite.

Le médecin généraliste est considéré comme 1’¢lément central des soins primaires, pourtant, la
loi HPST ne désigne pas précisément les professionnels chargés de cette prise en charge. Le
terme de « médecin traitant » utilisé peut étre un autre spécialiste qu’un médecin généraliste, et

reste au libre choix des patients. (10)

Mais, lorsqu’un professionnel du secteur secondaire ou primaire autre qu’un médecin
généraliste, suit un patient dans le cadre d’une pathologie rare ou pour laquelle il s’estime

1égitime, il omet certaines missions de la prise en charge « globale générale » du patient.

Le college des médecins de famille, en 2009, rappelle que la relation médecin traitant-malade est
primordiale puisque le médecin de famille est un clinicien entrainé pour la prise en charge des
pathologies communes. On peut remarquer que cette définition reste vague et omet un point
important : le médecin généraliste est le point d’entrée dans le systéme de soin. Aucun « triage »
n’est effectué en amont, les pathologies rencontrées en secteur libéral ne sont pas que les
pathologies épidémiologiquement fréquentes. (8) Le spécialiste autre qu’un médecin généraliste
sera toujours orienté ou aiguillé vers sa spécialité, la prise en charge « globale générale » en sera

affectée.



1.2 Définition générale de la continuité des soins.

Le terme de continuité apparait dans la description des soins primaires proposée par I’Institut Of
Medicine en 1978 au coté de la coordination. Si les auteurs s’accordent sur le fait que la
continuité est une caractéristique importante de la prise en charge en médecine générale et un

critére de qualité de 1’organisation des soins.

Plus tard, la notion de « soins continus » apparait dans la définition de la médecine générale-
médecine de famille donnée par la WONCA en 2002. Pour leur mise en ceuvre, une continuité
organisationnelle ou autrement dit une « coordination des soins » est nécessaire. (13,14) Ce

concept prend pour la premiére fois en compte 1’aspect clinique de la continuité des soins.

Ces soins s’étendent sur une certaine période durant laquelle, le patient est suivi. Ce suivi n’est
pas limité a un épisode de maladie mais il s’étale dans le temps. Les rencontres patient- médecin
dans ce continuum sont encadrées par une série de « consultations » en médecine de ville. A la
différence de 1I’hopital ou le médecin voit le malade au quotidien pendant quelques jours et

moins par la suite.

Continuité
inter-

professionnelle

Continuite
Iongitudiﬂale

COntinuité

mformationnelle

Figure 2. Schématisation de la continuité des soins de maniere théorique.




Ce continuum de soins malgré tout discontinu en médecine libérale intégre la notion de

longitudinalité : « la continuité du soignant » soit la continuité longitudinale. (13,15,16)

Du point de vue du patient, son médecin généraliste est 1’interlocuteur principal de sa prise en
charge sur une période qui peut s’étendre sur plusieurs décennies, voir étre transgénérationnelle.
(15)

Cette relation de confiance est le support permettant de relier les soins dans le temps. Le médecin
généraliste doit gérer cette continuité des soins a partir d’actes discontinus. Sans connaissance
globale du patient et de son histoire médicale, la continuité ne peut étre ni efficace ni cohérente

ni adaptée ni personnalisée. (16)

Pour ne pas rompre la chaine des soins le coordinateur doit assurer le transfert interdisciplinaire
des données concernant le patient. C’est la continuité informationnelle. (13)

En effet, le partage d’informations entre professionnels de santé représente a la fois une forme de
continuité de I’information et une forme de coordination.

Drailleurs pour les soignants, la continuité est d’avoir toutes les informations, antérieures et
actuelles, sur un patient et pas seulement sur sa maladie, pour pouvoir appliquer au mieux leurs
compétences professionnelles et prodiguer des soins adaptés.

La coordination et le partage d’informations refléte la continuité relationnelle
interprofessionnelle selon un mode de coopération ou de collaboration interprofessionnelle.

(14,16)

Nous allons détailler tous ces concepts dans les parties suivantes. La continuité des soins et ses

différents concepts sont schématisés dans la figure 2.

L’analyse de I’évolution de la continuité ajustée, sur 1’dge montre une augmentation de la
continuité des soins entre 2005 et 2006. Cette augmentation pourrait étre associée a la mise en
place de la réforme du médecin traitant (en 2004) ainsi qu’aux efforts de communication
entrepris a ce moment sur l'importance de consulter «son» médecin généraliste. Cette
augmentation est suivie d’une baisse, aprés 2007 la continuité a globalement été stable. En 2011,
une baisse importante a été observée, elle pourrait étre liée a la revalorisation tarifaire des

médecins généralistes de 22 a 23 €. (17)



1.2.1 Confusion de la continuite des soins avec « la

permanence des soins » en médecine libéerale.

Chez certains auteurs, on voit nettement que le terme de continuité des soins a été détourné en

« permanence des soins ».

La continuité des soins n’est pas la permanence des soins, définie par le rapport de 2003 "comme
une organisation mise en place par des professionnels de santé afin de répondre par des moyens
structurés, adaptés et régulés, aux demandes de soins non programmeés exprimées par un
patient ». Cette permanence de soins sectorisée couvre les plages horaires comprises en dehors

des horaires d’ouverture des cabinets libéraux et en I’absence du médecin traitant. (18)

Autrefois, le médecin généraliste restait joignable le soir et le week-end et assurait, seul, la
permanence des soins. Elle est de nos jours organisée en plusieurs niveaux (médecin traitant,
tour de garde, régulation, service des urgences, SAMU). Ce systéme de permanence des soins et
de garde implique souvent de consulter un médecin différent de son médecin habituel. (17) Les
permanences de soins couvrent les horaires d’ouverture des cabinets de médecine générale et

quelques heures de plus le soir ainsi que les weekend et jours fériés.

Mais, selon D’article L-6315-1 du code de santé publique repris par le code de déontologie,
chaque médecin doit assurer, quelles que soient les circonstances la continuité des soins pour ses
patients. L’article précise : « Lorsque le médecin se désengage de sa mission de soins pour des
raisons professionnelles ou personnelles, il doit indiquer a ses patients le confrére auquel ils
pourront s’adresser en son absence ». (19,20)

On voit apparaitre ici la nécessité de la continuité informationnelle et relationnelle. Pour pallier a
ce manque de médecin en dehors des heures ouvrables d’un cabinet, les maisons de santé et les

permanences médicales se sont créées.



1.2.2 Les maisons de sante.

Toutes les maisons de santé ne sont pas des permanences médicales permettant une accessibilité
aux soins par les usagers en dehors de consultations programmées. Les maisons de santé

appartiennent aux « structures de soins coordonnés ».(21)

Une étude distingue trois types de Maison de Santé Pluridisciplinaire (MSP) : 1, celles ou la mise
en commun des patients est limitée mais ou les patients ont rarement recours a des actes
médicaux en dehors de la MSP (la plupart du temps des patients jeunes), 2, celles ou la mise en
commun des patients est importante et ou les patients ont rarement recours a des soins médicaux
en dehors de la MSP (regroupement de médecins généralistes avec un fonctionnement de cabinet
classique), enfin, 3, celles ou la mise en commun des patients est limitée et ou le recours des
patients aux soins médicaux a I’extérieur de la MSP est élevé (structure de permanence

médicale). (22)

L’objectif de ce regroupement est de limiter les dérangements et les déplacements des médecins

aupres des malades. (23)

Dans le systéme de permanence médicale, les structures restent ouvertes, sans que les médecins
travaillent plus d’heures puisqu’ils concentrent leur activité hebdomadaire sur 4 a 5 jours. C’est
un lieu fixe de consultations qui reste ouvert presque 12 heures par jour, tous les jours.

L’organisation des médecins au sein de la MSP leur permet de trouver un nouvel équilibre entre

temps de travail/ temps de loisir et d’améliorer les conditions d’exercice. (24)

Le recours pour les patients aux maisons de santé de type 1 et 3 permet de diminuer le recours
aux soins spécialisés et hospitaliers non coordonnés, a moyen et long terme.

De plus, certaines de ces structures présentent selon certains auteurs, un panel d’offre de soins,
soi-disant plus étendus par rapport a un cabinet classique de médecine générale (sutures, petits
actes chirurgicaux, pansements lourds, platres et immobilisations, pose de dispositifs
contraceptifs...). De par leur pluridisciplinarité, certaines maisons de santé disent proposer une

prise en charge globale général du patient. (22)

Ces structures sont clairement déléteres a la continuité longitudinale puisqu’a chaque visite le

patient voit des médecins différents. Pour justifier 1’intervention de plusieurs médecins



généralistes, les MSP expliquent que la continuité informationnelle intra-structure remplacerait

la continuité longitudinale car les dossiers médicaux sont communs. (25)

La continuité longitudinale s’appuie sur la notion de confiance du patient envers un médecin de
son choix. Celui-ci posséde donc une connaissance large du malade qui ne se résume pas a son
histoire médicale pure. Ces données sont difficilement transférables sur dossier médical partagé.
(26) Rappelons que la médecine n’est pas fondée uniquement sur la technique, mais également
sur 1’échange oral interindividuel, en particulier dans le champ des soins primaires. Ces maisons
ont été créées pour offrir une permanence de soins a la population au détriment de la médecine

de « famille », ou le médecin généraliste est unique au court du temps. (27)

1.3 La continuité longitudinale.

L’adaptation du parcours de soins d’un patient atteint de maladie chronique ne peut étre
optimisée sans une connaissance initiale, approfondie et continue du patient. Pour cela, I'unicité
et le continuum dans le temps de la relation médecin-patient est indispensable. C’est la

« continuité longitudinale ».

1.3.1 Le patient acteur de sa sante.

En France, I’élévation du niveau d’étude et la diffusion massive d’Internet au sein de la
population ont conduit les patients a rejeter le modele du « paternalisme médical ». (28)

Dans ce modele, restaurer la santé somatique du patient était la seule tache du praticien selon les
patients. Pour ce faire, les patients exécutaient les demandes et prescriptions du médecin traitant.
(29) La singularité de la relation médecin-patient repose malgré tout encore aujourd’hui sur des
valeurs de référence comme 1’unicité de la personne consultée, mais 1’exigence des usagers s’est

modifiée. (30)

Les patients ont entamé un processus d’autonomisation face au corps médical et aspirent a la
connaissance. Les instances ont appuyé le droit de la personne malade d’étre informée sur son
¢tat de santé. (31) Ces droits ont été véhiculés entre autres par la Direction Générale de

I’Organisation des Soins (DGOS) et par la Haute Autorité de Sant¢ (HAS) via un Programme
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national de sécurité des patients, entre 2015-2017. Ce programme incite les professionnels de
santé a informer leur patient afin qu’il puisse prendre toutes les décisions utiles a sa santé en
toute connaissance de cause. En d’autres termes, le patient est co-acteur de sa sécurité et

responsable de sa propre continuité des soins au détriment de la relation médecin-malade. (28)

::,. Soig ner (aUSSi Pour appliquer ces principes, les instances ont mis en
sa communication place «les soins centrés sur la personne » en

Poler Tate

partenariat avec le patient et ses proches. Les
praticiens doivent tenir compte du contexte personnel
du patient, prendre en compte ses émotions et ce qui
est important pour lui, et respecter son autonomie.

(32)

Figure 3. La communication et ['examen Le médecin construit avec le patient une option de

somatique représentés par un seul et soins, le suivi de sa mise en ceuvre et son ajustement
méme outil du médecin. _ _
dans le temps en fonction des répercussions de sa
maladie sur sa vie personnelle. C’est une complémentarité entre 1’expertise des professionnels et
I’expérience du patient sur sa maladie au cours de sa vie.
Le patient s’engage dans ses soins et dans la gestion de sa vie avec sa maladie grace a
I’éducation thérapeutique du professionnel de santé. Cette continuité des soins apporte un suivi

et un soutien au patient dans le temps.

Le patient est un acteur incontournable de sa continuité des soins. En pratique, il ne peut étre le
seul acteur car le jargon médical est trés spécifique. (28) Les médecins doivent apprendre a
communiquer avec un vocabulaire médical vulgarisé, pour une meilleure compréhension du

patient, figure 3. (33)

Le médecin généraliste informe le patient des soins a réaliser et favorise la communication entre

le professionnel de santé et le patient dans le cadre de la coordination des soins.

1.3.2 Deéfinition de la continuite longitudinale.

Ce terme de longitudinalité a été introduit par B. Starfield, en 1992, dans sa définition des soins

primaires. (34)
11



Les médecins généralistes percevaient la continuité comme une « relation » entre un patient et un
médecin a travers plusieurs épisodes de soins dans le temps. Ces épisodes de soins représentaient
des consultations séparées formant un continuum. (35) Ce continuum peut s’étendre sur de

nombreuses années, figure 4.

Cette définition a été reprise dans de nombreux
travaux ou les auteurs utilisent comme mesure de la
continuité, la chronologie des soins offerts par un
professionnel a un patient au cours du temps.

Il a été démontré qu’un contact prolongé ou répété
avec le méme intervenant entraine une relation plus

forte avec des responsabilités et un engagement

réciproque plus marqués. La gestion cohérente des

Figure 4. Schématisation du suivi soins par le coordinateur est donc facilitée. (16,36—
d’un méme patient au cours de la
carriere du médecin. 38)

On remarque, comme dit précédemment, que le probléme de confusion entre médecin

traitant/médecin généraliste apparait dans toutes les formes de la continuité.

Méme si les patients déclarent attacher de I’importance au suivi avec un seul intervenant,
personne de référence vers qui se tourner en cas de problémes, le médecin généraliste ne peut
accomplir son « devoir » sans la participation ou la volonté¢ du patient. En effet, dans notre
systéme de santé, le patient bénéficie de la liberté permanente de choix du « médecin traitant ».

(39)

1.3.3 Le Contrat de soins.

Une fois que cette relation médecin malade est établie, I'échange de consentements entre le
médecin et son patient constitue juridiquement le contrat de soins. Il comporte cette fois-ci une
double liberté : pour le patient le libre choix de son médecin, et pour le médecin la possibilité de
se dégager de ce contrat en indiquant au patient, un confrére qui pourra le prendre en charge.

(40)
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Selon une étude, ce contrat est la condition incontournable pour la mise en place d’une relation
thérapeutique dont la continuité est assurée par un méme praticien, responsable du patient. (14)

Ce probléme ne se pose pas pour la prise en charge de la maladie cceliaque puisque le traitement
est scientifiquement établi mais d’autres informations comme les complications, la surveillance

peuvent étre exprimés de maniére différente ce qui peut perturber le patient.
Dans tous les cas, dans la réalité, ce contrat de soins n’est jamais proposé ou évoqué, il est tacite.

Le patient choisit ou non de revenir voir le méme médecin généraliste. Dans ce cas précis, grace

a la continuité longitudinale, le médecin peut jouer son role de coordonnateur.

1.3.4 Les Avantages de la continuité longitudinale.

Les bénéfices de la continuité longitudinale pour les patients ont été largement démontrés.

De nombreuses études se sont intéressées a la maniere dont les patients appliquent ce que le
médecin a prescrit. Parmi les facteurs nécessaires a une bonne observance on retrouve
notamment 1’éducation répétée du patient pour la gestion de son traitement, réalisée de maniére
identique, et I’information du patient sur sa maladie. (29,41,42) Ces résultats sont affirmés par
I’OMS qui note également qu’une mauvaise communication entre les professionnels de santé, les
patients et leur entourage est un motif habituel de poursuites judiciaires intentées par les patients

a l'encontre de leur professionnel de santé. (43—45)

Et bien shr, le nomadisme médical et I’engorgement des services hospitaliers est abaissé
lorsqu’un patient sait qui contacter lorsqu’un nouveau probléme de santé survient. S’adresser
toujours au méme intervenant pour de longues périodes a été associé a de meilleurs soins et a une
meilleure observance dans la prise de médicaments. (46) L’intervenant unique a une meilleure

connaissance de I’histoire médicale globale du patient.

1.3.5 Contraintes et limites.

La continuité des soins et en particulier la continuité longitudinale demande avant tout du temps.
Aujourd’hui on peut avec certitude affirmer que la charge de travail rend les praticiens moins

disponibles ce qui est une contrainte a la mise en place de la continuité longitudinale. (23)
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Les professionnels de santé aspirent a un meilleur équilibre entre vie professionnelle et vie

privée.

De plus, en France, si le nombre de médecins est relativement réglementé, il n’en va pas de
meéme pour leur répartition sur le territoire : la liberté d’installation est toujours effective.
L’inégalité de la répartition géographique de ’offre de soins dans le secteur ambulatoire risque

de s’accentuer suite a la diminution du nombre de médecins a venir. (22)

Pourtant, il faut que chaque personne souhaitant avoir recours a des services de santé puisse y
accéder, quels que soient ses revenus. (47) Cet égal et libre accés aux soins est garanti aux
usagers par le systéme de protection sociale mis en place en 1945. (48) C’est un enjeu majeur de
santé publique dans ce contexte ou la démographie médicale des soins primaires se raréfie alors
que les pathologies chroniques augmentent de facon exponentielle. (49)

Drailleurs, les réformes en France ces derniéres années ont porté sur 1’accés aux soins en
diminuant ou en ne prenant pas en compte, la continuité longitudinale avec le développement

notamment des maisons de santé. (17)

Donc, en heures ouvrables d’un cabinet, un médecin généraliste désigné comme médecin traitant
d’un patient, entretient une relation de confiance avec son malade grace a la continuité
longitudinale. Il coordonne les soins et oriente le patient vers le bon spécialiste, au bon moment.

En dehors de ses absences, il s’engage a répondre aux besoins programmés ou non du patient.

1.4 La médecine libérale : théorie de la prise en

charge par un médecin généraliste.

1.4.1 Les missions.

La continuité des soins ne peut -étre étudiée en méconnaissant le réle et les missions du médecin
généraliste, ¢lément central des soins primaires.

La prise en charge d’un patient est définie comme un « processus » temporel et continu qui
représente 1’état de santé du patient. Au cours de ce processus, les contacts entre le patient et son

médecin généraliste se font lors d’épisodes de soins. Ce processus est trés lent pour un individu
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jeune sans probléme de santé particulier. Dans ce cas, les consultations sont espacées et motivées

par des certificats médicaux ou des affections aigues entre autres. Le processus est plus rapide en

cas de maladie chronique en particulier pour les personnes dgées. (50)

Qu’en est-il d’un patient jeune et actif, maitre de sa maladie comme la maladie cceliaque ?

Les missions du médecin généraliste sont citées ci -joint et ont été¢ conceptualisées par le

Département de Médecine Générale sous la forme d’une marguerite, figure 5 : (17,33,49,51,52)

» 1l participe a I’offre de soins indépendamment de 1’age, du sexe, ou de toutes autres

caractéristiques de la personne concernée. En étant le premier contact avec le systéme de

soins, il intervient & un stade précoce et indifférencié¢ du développement des maladies.

Premier Recours
Urgences

Continuité Approche

Suivi Approche globale

Coordination Eaires F_’at'ent Complexité
Relation

des soins ol
Communication

Education en santé
Dépistage
Prévention individuelle
et communautaire

Professionnalisme

Figure 5. Marguerite représentant les missions de
médecine générale

ses maladies.

» 1l dispense des soins globaux

dans une approche centrée sur
la personne dans ses
dimensions individuelles,

familiales, et communautaires.

» 1l doit veiller a la prévention, au

dépistage, au suivi du
traitement. Il organise le retour
a domicile et gere
simultanément des pathologies
aigués en  intégrant les
pathologies chroniques dans la
prise en charge. Il a un rdle
d’éducation envers le patient

pour la gestion de sa santé et de

» 1l oriente ses patients vers les spécialistes et des établissements de second recours si

besoin. Cette mission implique la régulation de 1’acces aux services des urgences.

» 1l assure une bonne coordination afin de fournir des soins efficaces et appropriés.

» 11 accompagne et protége le sujet au sein des parcours de soins. Il suit les maladies

chroniques, en coopération avec les autres professionnels, et collabore avec le systeme de

permanence de soins en vigueur.
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» 1l synthétise des informations transmises par les différents professionnels de santé, et aide

a la mise en place et a la gestion du dossier médical personnel.
Les 5 obligations du médecin généraliste sont représentées par les pétales : accessibilité au
systéme de soins, prise en charge globale, communication interprofessionnelle, la coordination,

la prévention.

On retrouve les mémes concepts que ceux mis en place par la loi HSPT ainsi que les termes

phares de la continuité des soins.

Afin de favoriser la continuité longitudinale, les instances ont rendu obligatoire la déclaration

du médecin traitant.

1.4.2 La réeforme du médecin traitant de 2004 : description

et limites.

La réforme du médecin traitant, effective en 2004 a impacté la prise en charge du patient par le
médecin généraliste en médecine libérale. Cette réforme obligeait tout assuré de seize ans ou
plus, a indiquer a son organisme gestionnaire d'assurance maladie le nom du médecin traitant
qu'il a choisi, avec 1'accord de celui-ci. (53)

Pour faire respecter ce dispositif, un moindre remboursement a été mis en place en cas de non-
respect du parcours de soins et d’acces direct aux soins secondaires. (54-56) De méme que pour
certains patients en affection longue durée notamment, une rémunération spécifique est pergue

par le médecin déclaré médecin traitant s’il est spécialisé en médecine générale.

On y trouve des intéréts pour de nombreux acteurs : les patients pour qui la qualité des soins est
améliorée ; les médecins, qui veulent améliorer leurs conditions de travail ; et les institutions,
garantes de l’intérét général qui cherchent a améliorer 1’accés aux soins en maitrisant les

dépenses. (57)

Ce dispositif encourage les patients a désigner un interlocuteur principal pour leur prise en
charge mais dans les textes, le médecin traitant choisi peut étre : un généraliste, un spécialiste

médecin salari¢ d'un centre de santé, un médecin hospitalier.
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La confusion médecin généraliste versus médecin traitant est totale alors que cette loi voulait
remettre le médecin généraliste au coeur de la prise en charge du patient en soins de santé
primaire.

De méme, les médecins exercant la méme spécialité dans les mémes locaux peuvent étre
conjointement désignés médecins traitants. Nous sommes loin du médecin traitant, spécialisé en
médecine générale, interlocuteur stable et unique du processus temporel de santé d’un patient.

(53)

Dans le cadre d’une sortie d’hospitalisation, moment ou 1’état de santé du patient est
particulierement précaire, les médecins traitants sont considérés comme le premier relais a
contacter. Et pourtant, ils ne disposent bien souvent que d’informations trés partielles lors de la
premiére consultation suivant la sortie. Dans la Check list de ’'HAS, le médecin traitant doit étre
prévenu de la sortie du patient, des protocoles de soins mis en place, et le professionnel
hospitalier doit s’assurer que le médecin traitant pourra sans difficulté assurer le suivi du patient
a son cabinet ou au domicile du patient. Mais si le médecin traitant est un spécialiste hospitalier,
qui prendra en charge le patient en médecine libérale dans le cadre d’un parcours de soins

personnalisé ? (58)

1.4.3 La Coordination.

En mettant de coté les confusions concernant la désignation ou non du médecin traitant, le

médecin généraliste reste malgré tout, le premier interlocuteur des soins de premier recours. Ces

soins n’étant pas administrés sous le toit d’une seule et méme entité, les différents intervenants

U . T n ne peuvent pas compter que sur le
R

patient pour se coordonner.

don s ﬁ
\N f _ﬁ_ En France, le choix a été fait de confier
au médecin traitant la responsabilité de
h . l J coordonner le parcours de soins
/ M \7 personnalisé du patient. (12)

La coordination est une continuité
organisationnelle.
Figure 6. lllustration de la coordination inspirée de la

divinit¢ SHIVA
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Pourtant dans les définitions de la littérature, il existe la encore une confusion entre continuité et

coordination.

Une revue de la littérature publiée en 2007 a recensé plus de quarante définitions différentes de
la coordination des soins, preuve que le concept est étroitement intriqué dans le processus de
continuité des soins. (59)

La coordination est une synchronisation délibérée, efficiente et cohérente de la contribution de
chaque acteur de santé a la prise en charge d’un patient, par le médecin généraliste, figure 6.

(59-63)

Donc, la coordination est 1’agencement des parties « d’un tout » = le patient, « selon un plan
logique » = le parcours de soins, pour une fin déterminée = la prise en charge globale générale
du patient. (64)

Le coordinateur est un « pilote dans 1’avion » ou un « liant » assurant d’abord une évaluation

centralisée de départ puis une prise en charge fluide. (18,65)

A noter qu’il existe différents niveaux de coordination : le niveau opérationnel ou sont accomplis
tous les actes de soins a I’échelle du patient (décrit ici); le niveau de la structure a partir desquels
sont mobilisés les moyens humains et matériels ; le niveau institutionnel des décideurs et/ou
financeurs du systéme de santé. Les deux derniers niveaux ne sont présents que dans le systéme

de soins secondaire. (66)

Le but de la coordination est avant tout la satisfaction des patients et des familles afin qu’ils
obtiennent une aide et des réponses a leurs problémes particuliers. (65) Quand le médecin
s’intéresse davantage a la seule maladie du patient plutdét qu’a une prise en compte globale
générale du malade, la communication au sein de la relation médecin-malade apparait plus
difficile. Le patient ne voit plus son médecin comme un humain de confiance mais comme un

scientifique expert de sa maladie seule. (30)

Une telle coordination est justifiée par la pluridisciplinarité des prises en charges actuelles. La
diversité des situations cliniques et la complexité des parcours de santé¢ ont augmenté le nombre
d’intervenants auprés du patient.

Cette augmentation est exacerbée par I’hyperspécialisation des professionnels. Le but étant
d’atteindre un haut niveau de performance dans la surspécialisation en question. La coordination

est ici un moyen de lutter contre le cloisonnement. (63,66—68) La coordination permet de lutter
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¢galement contre une déresponsabilisation du médecin généraliste face aux maladies complexes

de son patient. (30)

La coordination permet de clarifier le champ d’intervention de chaque intervenant pour une prise
en charge fluide sans doublons ou oublis qui sont sources de méfiance pour le patient. Ceci dans
un monde idéal ou la hiérarchisation des différentes professions au sein de la communauté

médicale est absente. (69)

Il est fréquent d’entendre les professionnels de santé, quels qu’ils soient, pointer les failles de la
coordination. L’exemple le plus frappant est que souvent les médecins hospitaliers n’ont pas
connaissance des investigations réalisées en médecine libérale et des antécédants du patient qui

est pris en charge. (70)

La coordination est également nécessaire au sein du secteur primaire. Une étude s’est intéressée
aux 255 patients adressés au Service des urgences des Hopitaux Universitaires de Genéve pour «
soins impossibles a domicile » sur une durée de trois mois. Ces patients étaient 4gés en moyenne
de 79 ans. Cette étude confirme les conclusions de plusieurs groupes d’experts : le manque de
coordination entre les différents intervenants de premiere ligne (médecins traitants, services
d’aide et de soins a domicile, structures intermédiaires, services sociaux) entraine une rupture
dans la continuité des soins avec comme conséquence des hospitalisations et des
institutionnalisations inappropriées. Une hospitalisation aurait pu étre évitée pour 33 a 40% des cas si

les soins étaient anticipés et procurés par des structures mobilisant de moindres ressources. (71)

Donc, la coordination est un concept clairement séparé de la continuité. (72) Elle est
particulierement importante dans le cas de maladies chroniques relevant d’un suivi au long court
car elle favorise une liaison cohérente entre deux séquences de soins d’intervenants différents.
(16)

Ce r6le de coordonnateur ne consiste pas uniquement a adresser les patients vers d’autres
spécialités médicales. Le coordinateur est aussi acteur, il co-prescrit avec les autres spécialités

médicales le parcours de soins global du patient.
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1.4.4 Le parcours de soins coordonnés et parcours de soins

en sante personnalisée.

Le but de la coordination est donc d’organiser la prise en charge des patients en situation
complexe. Cela implique d’orienter le patient dans le systéme de soins, de programmer les étapes
diagnostiques et thérapeutiques, puis d’organiser le suivi.

Ces différentes étapes résument le concept de parcours de soins personnalisé qui doit étre adapté

aux besoins de santé du patient.

La définition légale est que le parcours de soins doit étre de qualité, sécurisé et gradué tout en
tenant compte des spécificités géographiques, démographiques et saisonnieéres de chaque

territoire. (73,74)

Ce parcours permet aux médecins d’opposer des arguments 1égaux au patient qui souhaiterait par
exemple avoir acces a un spécialiste trop tot dans sa prise en charge. (75) L’évaluation de la
qualit¢ et de la pertinence dun parcours de soins est réalisée via une analyse des

dysfonctionnements définis comme étant une perte de chance importante pour le patient. (76)

I1 existe un parcours de soins différents pour chaque maladie. Pour chaque patient, le vécu de sa
maladie sera différent au sein d’un méme parcours de soins. (77) Le parcours de soins
coordonnés peut étre rompu ou interrompu par le refus de soins ou le renoncement aux soins

pour des raisons financiéres notamment. (78,79)

Le terme de « Parcours de soins en santé personnalisée » englobe le parcours de santé adapté au
parcours de vie.

Un patient atteint d’une maladie chronique doit suivre un parcours de soins coordonnés par le
médecin traitant, pour recevoir les bonnes prestations, au bon moment par les bons
professionnels. Le médecin traitant doit également informer et guider son patient, étre disponible

pour le chronique et 1’aigu afin de conserver I'unicité de sa relation avec son patient.

La configuration actuelle des soins est un triangle : les autres intervenants, le patient et le
médecin généraliste. Les deux derniers ont une relation bien définie, le patient et les autres
intervenants sont li€s par les soins, la relation du médecin généraliste et des autres intervenants

définit la continuité relationnelle.
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1.5 La continuité relationnelle interprofessionnelle.

Lorsque le médecin généraliste doit jouer son rdle de coordinateur, une communication de
qualité entre les professionnels de santé qui interviennent aupres du patient est indispensable.
Pour ce travail de thése, nous nous attarderons sur les relations interprofessionnelles entre

secteur primaire et secondaire.

1.5.1 La Fragmentation des soins.

Nous I’avons vu, le développement des techniques et des
connaissances médicales ont fragment¢é la médecine en
spécialités et sous-spécialités. (28)

La figure 7 représente la cohérence d’une spécialité

subdivisée.

Figure 7. Représentation d’'une  Cette fragmentation entraine une multiplication des démarches
spécialité divisée en sous ) )
spécialité. et du nombre d’intervenants autour d’une maladie. (80)

Cette division souligne les besoins massifs de coordination entre professionnels pour limiter le

risque de rupture du continuum des soins. (70,77)

On sait également qu’une approche médicale fragmentée, entraine une certaine
déresponsabilisation du médecin quant au plan de soins global, d’ou I’importance d’une figure

médicale stable ayant pour mission la prise en charge globale générale du patient. (30)

1.5.2 La Communication entre la medecine liberale et

hospitaliere.

Freidson E. a défini la profession médicale comme une « juxtaposition de petits cercles de

médecins intérieurement homogenes et déconnectés les uns des autres ». Un généraliste évoquant
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ses collégues hospitalo-universitaires, décrivait des relations hiérarchiques qui ne sont pas

toujours confraternelles. (81)

Ces dernieres années, 1’évolution de la pensée hospitaliere se dessine, passant d’une vision
hospitalo-centrée a une réflexion décentralisée en collaboration avec les partenaires ambulatoires
selon le Dr Clanet. (82) Selon lui, les devoirs et responsabilités de chacun peuvent étre transférés
au-dela des frontieres de chaque secteur. Selon le Dr Hoffman, une meilleure coopération entre
les services ambulatoires et les structures hospitaliéres rendrait possible ce transfert de

compétences. (83)

L’article 64 du Code de déontologie stipule que lorsque plusieurs médecins collaborent a
I’examen ou au traitement d’un malade, ils doivent se tenir mutuellement informés ; chacun des
praticiens assume ses responsabilités personnelles et veille a I’information du malade.

La loi HPST dit que le médecin traitant devrait pouvoir échanger des informations et collaborer
avec tous les intervenants médicaux impliqués dans le parcours de soins de ses patients. Le but
¢tant d’informer au mieux le patient pour qu’il reste acteur de sa santé. La coopération et la
collaboration sont les deux termes englobés dans I’expression du « travailler ensemble » initié

par cette loi. (12)
On pense souvent a décrire 1’information initiale donnée au patient mais le suivi d’une maladie

nécessite un continuum temporel. Le médecin référent doit étre informé a chaque étape des

résultats et conclusions de ses collaborateurs.

1.5.3 Les Relations interprofessionnelles.

Nous allons définir ces deux termes pour les clarifier avant d’étudier leur impact dans la réalité.

. -_— La coopération a été définie par le Collége de la médecine
g ——— générale (CMQ) et la loi HPST de 2009 comme étant un
- travail réalis¢ par différents professionnels de santé,

« ensemble ». (84)

Ay —
Figure 8. Représentation de la

coopération interprofessionnelle 22
pour une maladie chronique.



Chaque membre de I’équipe a une responsabilité particuliére, mais 1’équipe travaille ensemble
pour un méme patient. Il existe une interdépendance entre les acteurs, tel un engrenage

représenté en figure 8. Le but est atteint lorsque 1’objectif commun est réalisé. (28,85)

Pour la prise en charge d’une maladie chronique, la coopération nécessite une intégration
d’activités initialement séparées. (66) On effectue un partage des taches dans les domaines de
compétences respectifs de chacun. La coordination est essentielle et non instinctive et doit donc
étre articulée par le médecin généraliste, comme défini dans le Code de Santé Publique et

démontré en 2003 dans le rapport du Pr Berland. (86)

Cette coopération devrait améliorer I’information et le parcours du patient pourtant la
multiplication des intervenants a tendance a égarer les patients. (28)
Cette coopération est cependant le mode de relation privilégié des acteurs interdépendants quand

ils partagent les mémes valeurs pour une intervention commune. (70)

Un des freins au développement de ces relations interprofessionnelles est la non valorisation
financiere de cette démarche mobilisant des ressources et du temps. La méconnaissance du
travail de ’autre en est un autre. Clarifier le champ d’intervention de chacun permettrait d’éviter
les doublons ou les manquements, et le patient saurait plus facilement a qui se référer et quand.

(87,88)

La coopération autour d’une maladie chronique peut étre définie comme un réseau de soins
inscrit pour la premiére fois, en 1996, dans les ordonnances dites « ordonnances Juppé ». (17)

Ces réseaux rassemblent des professionnels de santé autour d’un méme théme pour la prise en
charge d’une maladie. (89) Ces réseaux favorisent la collaboration en permettant des
interactions entre les secteurs ambulatoire et hospitalier et la mise en place d’actions concertées

pour la poursuite d’objectifs commun.

L’autre terme utilisé pour décrire les relations interprofessionnelles est la collaboration.

La collaboration est définie comme étant un travail d’égal a égal des professionnels de santé. Ils
possédent un objectif commun mais les activités de chacun restent indépendantes. (85,90) La
prise en charge du patient est globale dans chaque spécialité puisque les soins prodigués sont

plus libres.
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La collaboration permet d’assurer 1’application individualisée des protocoles de soins
concernant les différentes pathologies possibles du patient tout en tenant compte de ses

pathologies chroniques pour une prise en charge globale générale et spécialisée. (85)

Le terme de collaboration englobe donc la coopération des soins qui ne s’applique que dans le

cadre d’une seule maladie chronique.

Le médecin traitant est sollicité de toutes parts dans
le suivi des pathologies chroniques et elles sont
souvent considérées indépendamment les unes des
autres par les différents spécialistes qui les prennent

en charge, voir figure 9.

Donc le Médecin traitant collabore avec tous les

Figure 9. Représentation des relations spécialistes et les spécialistes coopérent avec le

interprofessionnelles de type collaboration

g : médecin traitant pour la maladie relevant de leur
centré autour du coordinateur

spécialité. Le médecin traitant vérifie que les
protocoles individualisés sont applicables grace aux connaissances globales qu’il a du patient (si

la continuité longitudinale est respectée).

Pour que le médecin généraliste joue son role et que les spécialistes collaborent entre eux, la

communication interprofessionnelle doit étre optimale.

1.6 La Continuité informationnelle.

La prise en charge médicale est basée sur des faits réels et concrets. Une fois assemblés ces faits
forment I’histoire médicale du patient. Mais, on ne peut savoir par avance qu’elles seront les
informations utiles a un futur diagnostic ou d’une future thérapeutique. Donc le médecin traitant
doit avoir en sa possession toutes les informations possibles concernant le patient pour relier des
événements de santé passés a 1’actualité du patient et adapter les soins.

Il existe deux types de continuité informationnelle : la communication interprofessionnelle et

I’information donnée au patient.
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1.6.1 L’information par le médecin au patient est une

obligation du médecin.

La loi HSPT rappelle que I’échange d’information entre professionnel comme décrit plus haut a

pour but de mieux informer le patient. (12)

Plus tard, ’'HAS rappellera que la délivrance de I’information doit étre répétée aussi souvent que
nécessaire. Elle doit étre personnalisée et ajustée a la compréhension du patient. 1l y est
¢galement fait mention que tous les intervenants doivent « informer le patient des éléments
relevant de son domaine de compétences en les situant dans la démarche globale de soin, et en

tenant compte des informations déja données ». (32)

Cela semble tres difficile lorsque le patient « consulte » des médecins différents dans des lieux
différents. Les concertations pluridisciplinaires sont impossibles a planifier. Le seul moyen de
répondre a cette exigence est une coordination efficace avec centralisation des informations.

Drailleurs, 1’Ordre National des médecins rapportait déja en 1998, que la communication en

mati¢re médicale est un élément incontournable de confiance dans la relation médecin-patient.

C2))

Cet échange d’informations entre le médecin et le patient est principalement réalisé oralement
pour rester interactif. On note toutefois des supports écrits, notamment sur les risques
opératoires, remplacer ou compléter 1’information orale. Certaines revues comme « Prescrire »
ont établi des fiches d’informations-patients utilisables en 1’état. Il est difficile de créer des fiches
d’informations sur tous les sujets médicaux car I’information au patient doit étre personnalisée. 11

faut noter d’autre part que la tragabilité des échanges est trés difficile & mettre en place.

La gestion de I’information est une activité intégrée dans la prise en charge des patients pour une

continuité des soins de qualité. (50)
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1.6.2 Deéfinition théorigue de la continuite

informationnelle.

La continuité des soins est un transfert d’information, un partage de renseignements au sujet du
patient, de ses maladies, de ses soins actuels et passés.
Cette continuité est le fil conducteur qui relie les soins d’un intervenant a I’autre, d’un service de

santé a 1’autre, d’un événement de santé a [’autre. (16,92)

Certains auteurs soulignent les conséquences négatives d’une information inadéquate pour le

suivi du travail professionnel et pour la qualité des soins aux patients.

1.6.3 La communication Médecin Geéeneéraliste — Médecins

Hospitaliers.

Dans une méta analyse parue a ce sujet en 2007, les résultats montraient que la communication
directe entre médecins hospitaliers et généralistes était rare (3 a 20% selon les études), la
disponibilité pour le généraliste d’un compte rendu (support de la continuité informationnelle) le
jour de la sortie d’hospitalisation était également rare (12 a 34%) avec des conséquences pour la
qualité des soins dans environ 25% des cas. (93)

La proximité avec le patient et ses capacités de suivi a moyen et long et terme devraient pourtant

faire du médecin généraliste un correspondant prioritaire.

En 2007, la Fédération Hospitaliere de France a publié un guide pour améliorer 1’échange
d’informations entre la médecine de ville et la médecine hospitaliére concernant les patients
adressés a I’hopital. (94)

Les auteurs décrivent la continuité informationnelle comme « faible et inefficace » (95) et
particulierement, les médecins généralistes sont rarement satisfaits de leur relation avec les
médecins hospitaliers. On tend vers une dégradation de cette communication sur les dix

derniéres années (entre 2007 et 2017). (96)

La fragmentation des soins est également responsable d’une fragmentation de 1’informatisation

du dossier médical. La segmentation du systétme de soins en sous-systemes (établissements
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publics, privés, médecine de ville) a conduit a des systémes d’informatisation adaptées aux
seules finalités des sous-systémes. Ils n’ont pas été¢ organisé€s pour le partage d’informations. La
multiplicité des intervenants et la chronicit¢ des maladies n’ont pas non plus été anticipées.

(28,97)

1.6.4 Les Supports.

Cette fragmentation et les difficultés connus de la communication entre la médecine libérale et
hospitaliere tendent a multiplier les supports de communication. Si I’on observe les différents
partenaires de soins d’un secteur sanitaire, on se rend rapidement compte de la grande diversité
des modes d’exercice, et donc du flux important d’échanges entre eux. L’étude menée sur le
réseau ville-hopital d’Armentiéres avait recensé plus de 40 modalités d’échanges de documents
(lettres, ordonnances, bordereaux, certificats, demandes diverses, comptes rendus...) tous de

formats et de contenus différents. (50)

Plus particulierement, 3 types de supports ont été¢ décrits entre la médecine hospitaliére et la
médecine libérale lors d’une hospitalisation : le courrier de liaison, la lettre de liaison (LL) et le
compte rendu hospitalier (CRH). Aucune loi ou autre instance n’a décrit précisément la

communication d’un spécialiste hospitalier en post-consultation.

1.6.4.1 Le courrier de liaison.

Le praticien qui adresse un patient a un établissement de santé, pour une hospitalisation ou une
consultation, accompagne sa demande d’un courrier de liaison bien que cela ne soit pas précisé
dans les textes de loi. Il doit y figurer les informations nécessaires a la prise en charge du patient.
(18) Selon une étude de 2017 réalisé par Bansard Mathieu et al., pour les médecins hospitaliers
les items médicosociaux (perte d’autonomie, mandataire, tutelle, curatelle, aides a domicile,
affection longue durée) et la réalisation ou non de directives anticipées étaient souvent

manquants dans ce courrier et pourtant jugés tres utiles. (98)

Ce courrier, ou les correspondances qui en découlent, entrent dans le cadre du secret partagé, non

opposable au patient, ils doivent donc étre accessibles et compréhensibles au patient. Le médecin
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doit donc écrire, avec délicatesse et précision, les éléments indispensables a son correspondant,

tout en évitant de heurter la sensibilité et de détruire 1'espérance du patient. (91)

Tout un art pouvant toutefois étre a 1’origine d’une désinformation. Une étude étudiant la qualité
du contenu des courriers d’admission de patients en unité de Soins Palliatifs avait recensé de
nombreux manques et notamment des courriers insuffisamment détaillés (données évolutives de
la maladie incomplétes, détails de la connaissance du patient sur sa maladie absents) et ce quel

que soit le statut du médecin qui 1’adressait. (99)

1.6.4.2 La lettre de liaison.

En 2015, I’Article 95 de la Loi de modernisation de notre systéme de santé, modifiant I’article L.
1112-1 du code de santé publique a réaffirmé une notion préexistante mais peu utilisée : la lettre
de liaison (LL).

La LL est rédigée par le médecin de 1’établissement hospitalier qui a pris en charge le patient.
Elle doit contenir les informations utiles a la continuité¢ des soins. Elle est remise au patient
et/ou est transmis le méme jour au médecin traitant. (73,98)

De plus, on ne sait pas si cette lettre doit étre utilisée seulement en sortie hospitalisation ou si elle

peut étre aussi rédigée en post consultation.

Il n’existe pas de contenu standardisé de la LL et les quelques services qui ont mis en place la LL
depuis plusieurs années utilisent des modeles trés hétérogénes. Pourtant, une méta-analyse de
2015 montre que les médecins généralistes libéraux attendent des éléments précis des documents
générés en post hospitalisation. Ce sont, par ordre d’importance : le traitement de sortie, le
diagnostic principal, les suites a donner en termes de prise en charge diagnostique ou
thérapeutique et le motif d’admission. (82) Selon une étude de 2017 réalisé par Bansard Mathieu
et al., ’anamneése, I’examen clinique d’entrée, 1’évolution clinique et biologique dans le service
hospitalier devaient étre limités au strict minimum, avec les éléments pertinents et de gravité
seulement. Il était éventuellement demandé¢ par les médecins généralistes les copies des examens
d’imagerie voire de biologie importante pour la prise en charge. (98)

La standardisation est une attente forte de la part des médecins généralistes.
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On précise qu’en cas d’hospitalisation, la LL ne se substitue pas au Compte Rendu
d’Hospitalisation (CRH) et qu’elle ne doit pas étre une redite ou une version temporaire de

celui-ci. (73)

1.6.4.3 Le compte rendu d’hospitalisation.

Lors d’une sortie d’hospitalisation, la communication entre le médecin hospitalier et le médecin
traitant se résume le plus souvent au Compte Rendu d’Hospitalisation. (97) Ce compte rendu
est la principale vitrine aupres des médecins généralistes de ’hopital et « refleéte la qualité et la

pertinence des soins dont le patient a bénéficié » selon I’ANAES. (100)

11 doit étre produit a la fin de chaque séjour hospitalier et il doit contenir les éléments utiles a la
continuité des soins. Il doit étre remis au médecin traitant. C’est normalement une picce
obligatoire du dossier médical du patient. Les textes passent sous silence 1’existence pourtant
réelle d’un dossier médical en médecine libérale distinct de celui présent a I’hopital. La seule
liaison entre les deux secteurs étant les correspondances des médecins et bientot le dossier
médical partagé. (101-103)

Ce compte rendu bien défini par ailleurs sur le plan l1égislatif permet tout de méme une réduction

de la morbi-mortalité et de limiter le risque iatrogénique, le nombre d’hospitalisations itératives.

Récemment, Bansard M. et al. ont montré que le CRH n’était qu’exceptionnellement disponible
lors de la sortie d’hospitalisation. Dans ce cas, la LL devenait alors indispensable et constituait le

document jugé le plus utile par les médecins traitants. (98)

Concernant le compte rendu de consultation, il n’a pas été clairement défini par ’'HAS ou les
autres instances (code de santé publique, code de déontologie, ordre des médecins...) sur le fond
comme sur la forme. (104) Ce document est pourtant tout aussi indispensable quun CRH dans le
cadre de patients atteints de maladie chronique amenés a consulter les spécialistes plusieurs fois

par an.

1.6.4.4 Les limites de ces supports.

Ces communications devraient étre réalisées aprés chaque visite d’un médecin autre que le
coordinateur. Au bout de 10 ans de suivi de la maladie chronique, ce stock de courrier n’est pas
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idéal pour retracer 1’intégralité de I’histoire de la maladie, méme pour un médecin traitant acteur
d’une continuité longitudinale de qualité. En médecine libérale, les logiciels médicaux classent
les visites des patients en compte rendu de consultations.

La difficulté rédactionnelle réside toujours dans le partage d’information non opposable au

patient dans un mode¢le triangulaire.

Donc, lorsque la continuité informationnelle est réalisée, selon certaines études récentes, le
contenu est insuffisant pour I’application des compétences de chacun. Outre la méconnaissance
des roles de chacun, si le patient n’avait pas connaissance de toutes les informations transmises

entre les deux spécialistes, certains points seraient mieux abordés ou expliqués.

1.6.5 Les moyens de transmission.

Le premier moyen de transmission de ces supports de communication est le patient lui-méme. La
retransmission orale des informations
par le patient d’un spécialiste a un autre
est cependant source d’erreurs. le
jargon médical n’a pas été vulgarisé et
les informations retransmises sont

souvent approximatives.

Bien siir, le patient doit étre informé de

Figure 10. Représentation des différents moyens de

OETae ) sa maladie mais le réle du médecin
Communication interprofessionnelle

généraliste est aussi de vérifier si son
malade a bien compris les informations qui lui ont ét¢ données. Si le médecin traitant n’est pas
au courant de 1’état de santé de son patient, et qu’il n’est informé que par ce dernier, les erreurs

se répetent et se perpétuent.

Le patient peut cependant étre porteur du courrier de liaison. (93) Ce moyen de transmission est
celui préconisé par I’ordre, et semblerait étre le plus efficace. Selon 1’étude de Devaux X. moins
de 4 % des CRH remis en main propre au patient n’étaient pas transmis au médecin traitant.

(105)
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L’intérét de cette démarche est double : le patient est rendu responsable de sa prise en charge et
le courrier est disponible pour le médecin traitant si le patient consulte rapidement aprés une

hospitalisation et/ou une consultation spécialisée. (91,106)

En cas de non-participation du patient, il existe depuis 1’ére informatique de nombreux moyens

« matériels » de transmission, résumés en figure 10.

Premiérement, la télécopie est rapide, qualité non_négligeable, et accessible sur ordinateur. Des
aléas de manipulation peuvent cependant mettre a mal la confidentialité des_documents faxés

(mauvais numéro, plusieurs utilisateurs d’un méme fax, envoi ou_réimpression différés).

Deuxiémement, les messageries sécurisées sont le moyen de communication médicale
¢lectronique le plus utilisé. Cet outil simple est disponible partout en France pour chaque
médecin informatisé. Il est conforme aux consignes juridiques de sécurité et de confidentialité.
(107)

Le logiciel Apycript® (SARL APICEM) permet de coder et décoder I’information médicale en
la transmettant via le réseau Internet. Il existe d’autres messageries sécurisées comme MSSanté.
Un inconvénient de taille freine cette belle technologie : le destinataire doit étre équipé de la
méme messagerie sécurisée pour décrypter le mail qui lui est adressé. Une fois 1’information
regue, le médecin doit étre équipé d’un logiciel apte a stocker rapidement I’information.

Une plateforme uniformisée serait le meilleur moyen de simplifier les échanges et le stockage

des informations pour un méme patient.

Troisiemement, 1’appel téléphonique permet un échange d’informations en temps réel,
extrémement efficace, mais peu utilisé car les deux interlocuteurs doivent étre disponibles en

méme temps sans compter les dérangements qu’occasionnent ces appels en consultation.

Enfin, le courrier postal, est lui utilisé en France dans 86 % des cas selon 1’étude de Frangois P.
(96)

Des modes de transmissions inappropriées ont ¢té décrits comme un frein a la communication
dans un travail de thése réalisé de 2007 ainsi que ’absence de communication de la part du
spécialiste a la suite d’une consultation. D’autres freins ont été¢ décrits précédemment cités :
confusion sur les réles de chacun, définition floue des responsabilités de chacun et absence de

reconnaissance mutuelle des compétences. (108)
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1.6.6 Les freins de la communication.

Quand un des 3 types de courriers précédemment décrits est remis au patient dans le but d’étre
transmis au médecin responsable de la coordination de ses soins, le patient n’a aucune

obligation a remettre ces lettres.

C’est ainsi que la Cour de Cassation, toutes chambres réunies le 16 mai 1963, a estimé que : «
Du principe d’ordre public du libre choix du médecin par le malade, il résulte que le client
recevant une lettre destinée a lui servir d’introduction aupres d’un autre praticien, n’est tenu ni
de consulter ce dernier, ni, par suite, de lui remettre ladite lettre d’introduction. », et ceci n’a pas
évolué depuis 1963. (109) Cette attitude préconise des relations interprofessionnelles uniquement
par 'intermédiaire du patient, voir figure 11, schéma de gauche.

Heureusement, la législation en France a développé la notion de secret partagé permettant aux
praticiens de communiquer directement entre eux. Le mod¢le de triangulation est alors possible

remplacant les relations ne transitant que par le patient, voir figure 11, schéma de droite.

> On rappelle qu’il existait et a

" Médecin .,
Ehnarliste existé tout au long de cet

It Spécialiste (’/Mé - expos¢ une confusion entre le
o .. .| Généraliste médecin généraliste et le
Spécialisted
e médecin traitant qui n’est pas
Figure 11. Représentation des connections interprofessionnelle toujours un médecin
our un patient selon le modele triangulaire (a droite) ou linéaire L, . .
p P (@ gauchj ( ) généraliste. Selon I’article 95

de la Loi de modernisation
de notre systéme de santé, modifiant I’article L. 1112-1 du code de la santé¢ publique, les CRH et

la LL sont envoyés au médecin traitant ET au médecin ayant adressé le patient. (18)

Si ces destinataires ne sont pas le praticien coordinateur en ville des soins du patient, il est de la
responsabilité du patient seul de modifier ces destinataires ce qui n’est pas toujours réalisé. Il est
donc également du devoir du médecin hospitalier de vérifier avec le patient I’exactitude des
correspondants cités dans le dossier médical hospitalier du patient pour s’assurer de la continuité

des soins en extra hospitalier.
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Quand le courrier est adressé a la bonne personne et n’est pas remis en mains propres au patient,
se pose le probléme du délai de transmission. Légalement de 8 jours, ce délai est un indicateur

pour ’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins (IPAQSS) selon ’'HAS. (110)

Dans I’¢tude de Devaux X., plus de deux-tiers des médecins généralistes interrogés (sur un panel
de 500 médecins) déclaraient ne pas avoir eu le CRH a disposition lors de la premicre
consultation en sortie d’hospitalisation. (105) Lors de la consultation avec le médecin
généraliste, ’utilité du document apparaissait quasi nulle si le délai de réception atteignait un

mois ou plus. (111)

Quand le courrier est réalisé, que le patient le transporte et quand le destinataire est correct, se
pose encore le probléeme du contenu du courrier.

Le partage d'informations est déclaré comme autorisé mais non-obligatoire : c'est une faculté, pas
un devoir. Le secret médical couvre tout ce qui est venu a la connaissance du médecin dans
I'exercice de sa profession, et conformément a la jurisprudence, le secret s'impose au

professionnel, méme a 1'égard de ses collégues.

Par dérogation a cette régle, les instances ont défini la notion de « secret partagé ». Dans ce
cadre, seules les informations « strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité des
soins » peuvent étre transmises au sein de la méme équipe de soins. (112)

Il ne saurait donc étre question, sauf exceptions particulieres, de transmettre la totalit¢ d’un
dossier médical. (109)

Ce qui va clairement a 1’encontre de la continuité¢ informationnelle pour une prise en charge de
qualité dans sa globalité. On rappelle qu’on ne peut pas savoir a 1’avance les informations qui

seront utiles a la prise en charge du patient.

En réalité, cette vision reléve d'une sorte de « syndrome du pont de la riviere Kwai » : la
perfection formelle de I'ouvrage, ici le courrier, I'emporte sur l'usage qui en est fait, ici une

continuité des soins de qualité dans le temps.

La continuité informationnelle pour les législateurs est donc un résumé des informations utiles
du dossier médical. Si chaque spécialiste hors médecine générale, fait un résumé de I’histoire du
patient on imagine que le dossier médical du coordinateur est le résumé du résumé des histoires

médicales spécialisées du patient.
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1.6.7 Dossier medical

De nos jours en France, il existe pour un méme patient autant de dossier médical que de
médecins consultés. La notion de « dossier médical » est donc différente dans le fond et la forme
en fonction de celui qui 'utilise. Bien que toujours partiel dans la configuration actuelle, il reste
un outil incontournable car il permet de disposer a tout moment de I'histoire médicale du patient,
des examens réalisés et des traitements prescrits, entre autres. (113) La notion de «a tous
moments » est capital. Le suivi du patient ne se résume pas a sa présence dans le cabinet, bien
souvent certains résultats d’examens ou de consultations spécialisées sont réceptionnées entre

deux visites médicales physiques du patient.

Alao et al. en 2001 justifiait la tenue extrémement médiocre des dossiers médicaux hospitaliers
par le fait que le praticien privilégiait la qualité de son acte au détriment de la qualité de la

gestion de I’information. (50)

Le dossier médical en médecine libérale est également considéré comme un outil permettant au
médecin d'assurer la continuité et la cohérence des soins. Le décret de 1995 le définit comme
suit : « Indépendamment du dossier de suivi médical prévu par la loi, le médecin doit tenir pour
chaque patient une fiche d'observation qui lui est personnelle ; cette fiche est confidentielle et
comporte des €léments actualisé€s, nécessaires aux décisions diagnostiques et thérapeutiques » il
ne précise pas ce qu’est réellement le dossier de suivi médical, probablement la tragabilité des

consultations. (114,115)

Dés 1999, un dossier bien tenu est considéré comme un critere de qualit¢é de la pratique
professionnelle selon I’ANAES. (116)

C’est un « outil de réflexion et de synthése médicale et paramédicale, en vue de la démarche
préventive, diagnostique et thérapeutique » mais cela semble compromis puisque la plupart des
logiciels médicaux aujourd’hui sont classés par « consultations ». Une visite médicale en
médecine générale comporte 2 a3 motifs de consultations, retracer 1’histoire d’une maladie est de

ce fait difficile.

La loi de 2004 repris en 2007 de 1’assurance maladie précise le contenu du dossier médical
partagé mis en place en 2017 : « ensemble des données qui permettent le suivi des actes et des

prestations de soins des assurés et comportera un volet spécialement destiné a la prévention ».

34



(28) Tous les professionnels de santé exercant en ville ou en établissement de santé auront a
reporter dans ce dossier « a I'occasion de chaque acte ou consultation, les éléments diagnostiques
et thérapeutiques nécessaires a la coordination des soins de la personne prise en charge ». Ce
dossier médical n’est accessible au professionnel qu’a condition que le patient lui ouvre 1’accés

et que le praticien est physiquement la carte vitale du patient.

L’optimisation des soins et la coordination de la prise en charge des malades sont retardées par
I’adaptation trop lente des systémes d’information entre la médecine de ville et la médecine
hospitaliére. Pourtant, le contraste est saisissant : depuis plus de vingt ans, les rapports officiels
réitérent la place essentielle d’un dossier médical structuré convenant aux différents spécialistes,
aux médecins généralistes et aux professionnels de santé. La prise en charge du patient a

changé : elle est multidisciplinaire, collaborative et doit étre cohérente.

1.7 Résumé général de la continuité des soins

Le lien ville-hopital était et reste encore aujourd’hui un des points faibles du parcours de
soins en France. Ces interactions sont bien évidemment essentielles et font 1’objet de nombreuses

¢tudes organisationnelles qui tentent d’éclairer sur la nature des échanges et leur réalité.

Les institutions au travers de nombreuses lois tentent souvent de 1égaliser des pratiques déja en
place ou de redonner a certains acteurs une légitimité propre. La loi HSPT replace le médecin
traitant au cceur du parcours de soins du patient. Le médecin traitant est souvent un médecin
généraliste mais pas toujours, il peut étre un médecin hospitalier. La confusion est alors totale car
la plupart des concepts décrit par les lois ne s’applique que si le médecin traitant est un

médecin généraliste exercant en ville.

Le médecin généraliste est donc le premier contact du patient pour des soins en santé primaire. I1
est le coordinateur des soins et devient de ce fait le gardien de I’histoire médicale du patient. I
fait la synthése de I’ensemble des événements de santé dans son dossier médical et assure ainsi la

cohérence des soins sur le long terme.

Les soins peuvent étre cohérents sur le long terme si la relation médecin-patient est continue
dans le temps et au fil des événements de vie et de santé du patient. Or, le mod¢le paternaliste
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tend a disparaitre et le patient devient acteur de sa santé avec des exigences de plus en plus
¢levées. Cette continuité longitudinale est inefficace par manque de médecins disponibles ou
par manque de temps de la part du médecin généraliste. Sous I’impulsion de la Iégislation, la
formation récente de permanence médicale ou de maisons de santé répondent ainsi au probléme

d’accessibilité aux soins en négligeant la relation « fidéle » d’un patient a un médecin. (117)

Le secteur primaire n’existerait pas sans un hdpital plus ou moins proche pourtant la
fragmentation des soins tend a créer un fossé entre les deux secteurs. Dans certaines situations, le
médecin généraliste ne peut assurer la prise en charge du patient avec les moyens mis a sa
disposition. Il initialise alors un transfert pour une prise en charge hospitaliere. Pour assurer la
prise en charge globale de ce patient, le spécialiste hospitalier doit étre au fait de toute I’histoire
médicale souvent résumé dans 1’onglet « antécédents » et parfois insuffisamment développé.

Le patient échappe totalement au médecin généraliste durant son séjour hospitalier et le médecin

hospitalier doit veiller a rétablir la relation patient-médecin généraliste a la sortie

d’hospitalisation.

Les courriers du médecin généraliste aux médecins hospitaliers sont rarement satisfaisants car ils
fournissent trop souvent une information succincte ne donnant pas les éléments souhaités
concernant le processus de soins en question ni 1’histoire de ce processus. Les courriers des
médecins hospitaliers au médecin généraliste sont également souvent inadaptés. Dans la majorité
des cas, il s’agit moins d’un courrier que d’un résumé d’hospitalisation destiné plus au médecin
hospitalier lui-méme qu’au médecin généraliste.

Pourtant on ne sait pas par avance quelles informations seront utiles a la prise en charge du
patient donc méme si le médecin adresse un courrier synthétique au médecin hospitalier, il doit

rester joignable pour assurer la continuité informationnelle.

Pour un échange d’informations facilitées et de qualité, une continuité relationnelle et des
relations interprofessionnelles ou le role de chacun est clairement défini est indispensable. La
continuité des soins est bidirectionnelle. Et pourtant la loi favorise de plus en plus la seule

communication par I’intermédiaire du patient seul.
Alors que le Département de Médecine Générale avait résumé les principales missions du

médecin sous la forme d’une marguerite, nous avons schématisé la continuité des soins sous la

forme d’une paquerette figure 12.
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La qualité des soins est la principale préoccupation des instances et de ceux qui y contribuent.

La continuité longitudinale représentant 1’idée d’une relation durable dans le temps entre le
patient et son médecin, a été associée dans la littérature a un impact positif sur la qualité des
soins. Le niveau de cette continuité est associé principalement a des facteurs individuels et aux
caractéristiques du médecin. Les facteurs d’offres de soins n’ont qu’un rdéle modéré dans la
variation de la continuité des soins, méme si les résultats confirment 1’association négative entre

continuité et acces.

En 2002, le Jackson Hole Group défendait 1’idée que la solution pour améliorer
significativement la qualité des soins, passait par les échanges d’informations médicales entre les
professionnels et les patients soit la continuité relationnelle. (118)

Les analyses de la thése du Dr Henri Leleu, montrent par ailleurs que la diminution de la
continuité des soins est associée a une augmentation du risque de décés de I’ordre de 4 % en

population générale. (17)

Pour notre étude, nous avons choisi pour étudier la continuité des soins, une maladie chronique

touchant majoritairement des sujets jeunes ayant un continuum de soins plus étalé.
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Figure 12. Représentation des différents aspects de la continuité des soins
décrits dans ce travail de these.
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2 La maladie ceeliaque (MC).

2.1 Définition.

La Maladie Cceeliaque (MC) est une entéropathie inflammatoire auto-immune chronique liée a
une intolérance permanente a une ou plusieurs fractions protéiques du gluten, pouvant se

déclarer apres I’introduction de gluten dans le régime alimentaire. (119,120). La consommation

d’aliments contenant du gluten est nécessaire au développement de la maladie ceeliaque.

Le gluten est un des composés du blé qui donne 1’¢lasticité a la pate de pain. Le mot gluten vient
du latin « gluten », qui signifie colle. (121) C'est la masse protéique, ¢élastique, et visqueuse qui
reste aprés l'extraction de 1'amidon du blé et d'autres graminées. Le gluten résulte de 1'association
apres hydratation de deux types de protéines : les prolamines (partie majoritaire) et une partie

métabolique constituée de globuline et d'albumine. (122)

Dans la MC, la fraction toxique du gluten alimentaire fait partie des prolamines. Cette fraction
toxique est constituée de I’a-gliadine dans le bl¢, de la sécaline dans le seigle, et de 1’hordénine

dans l'orge. (123)

Les désordres li¢s a la consommation de gluten se répartissent en trois cadres nosologiques avec
des mécanismes physiopathologiques différents : la maladie cceliaque, 1’allergie au gluten et
I’hypersensibilité au gluten non cceliaque. La derniere a été¢ décrite récemment. Elle est non

allergique non auto-immune. (120) Nous n’étudierons dans ce travail que la maladie cceliaque.

2.2 Historique.

La premiere description moderne et détaillée de la MC a été faite en 1888, par un médecin
pédiatre du St Bartholomew's Hospital de Londres, Samuel Gee (1839-1911). Il lui donne le nom
de coeliac disease en anglais, celiac disease en américain ou maladie cceliaque en frangais. 11
rendait ainsi hommage a celui qu'il considérait comme son précurseur, le médecin grec Arétée de

Cappadoce, qui aurait décrit au Ier siécle ap. J.-C., qui aurait décrit la méme maladie sous le nom
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de cceliac diathesis (diathése ou condition ceeliaque), du grec koeliakos désignant la cavité

abdominale. (124)

Les médecins cherchent alors le meilleur régime alimentaire a prescrire, ou les aliments a
interdire. Plusieurs sortes de restrictions sont tentées, successivement ou simultanément
(graisses, hydrates de carbones...). Ces divers régimes s'avérent inefficaces ou insuffisants en
calories pour maintenir une croissance chez l'enfant, la maladie reste incomprise jusqu'a la fin

des années 1940. (124)

En 1950, le médecin hollandais Willem Karel Dicke est le premier a constater une amélioration
spectaculaire de la maladie cceliaque par I'éviction du blé chez certains enfants atteints de
malabsorption digestive. (125) Il apparait alors que
l'efficacité relative des régimes précédents était
directement liée a la proportion de consommation
de produits issus du blé. En 1953, le Dr Willem
Karel Dicke, représent¢ en Photo 1, et ses
collaborateurs montrent que les produits les plus
toxiques appartiennent aux protéines dites
« gliadines » pour le blé, appartenant a la catégorie
du gluten. (124)

Dans les années qui suivent, des études montrent
aussi le role néfaste de l'orge, du seigle et de

l'avoine, et parallelement 1’absence de toxicité du

riz ou du mais. Durant la méme décennie (1950-
Photo 1. Willem Karel Dicke,

directeur du Wilhlmina children’s Hospital 1960), les techniques de biopsie intestinale se

perfectionnent. La maladie cceliaque est alors
associée a une lésion de la muqueuse intestinale
touchant les entérocytes des villosités intestinales. La prédisposition génétique de la maladie est
soupconnée dans les années 1970, et les premiers tests dosant les anticorps anti-gliadine sont
disponibles dans les années 1980. La nature auto-immune (production d'auto-anticorps) de la

maladie est bien établie dans les années 1990. (124)

Cette maladie touche surtout les populations d'Europe du Nord, ainsi que celles d'Afrique du
nord. La maladie est exceptionnelle chez les Noirs africains, les Chinois et les Japonais. (126) Les

populations ayant une alimentation historiquement sans gluten (depuis plus de 2 ou 3
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millénaires) sont moins touchées comme dans la corne de 1'Afrique ou la céréale locale est le
teff, ou bien en Asie - plus précisément en Extréme-Orient- ou la population locale consomme
principalement du riz.

La distribution mondiale de la MC semble avoir suivi la consommation de blé de ’humanité et
les flux migratoires. A l'origine, I'homme se nourrissait de viande, de fruits et de légumes, sans
étre exposé aux céréales contenant du gluten. Dans la région du « Croissant fertile » (comprenant
I’ Anatolie (sud de la Turquie), le Liban, la Syrie, la Palestine et 1’Irak), il y a 10 000 ans, les
grains de blé et d’orge sauvages ont été cultivés avec succes. Aprés un mode de vie stable, la
population a migré vers 'ouest pour obtenir de nouvelles terres a cultiver. Ces personnes se sont
réparties dans la zone méditerranéenne (Afrique du Nord, Europe du Sud) et en Europe centrale.
La culture du blé et de l'orge s’est ainsi étendue sur le Vieux Continent, y compris en Europe du
Nord (Irlande, Danemark et pays scandinaves). Par conséquent, les populations européenne et
nord-africaine partagent le méme patrimoine génétique que les peuples d'origine moyen-

orientale. (127,128)

2.3 Epidémiologie.

La prévalence de cette maladie auto-immune est mal connue, elle a été estimée a environ 0,5 % -

1 % dans différentes régions du monde. (128)

L’incidence, nombre de nouveaux cas par an rapportés a la population, de la maladie cceliaque a
augmenté de fagon importante durant les 30 derniéres années, passant de 2-3 a 9 voire 13
nouveaux cas pour 10 0000 habitants et par an. Cette augmentation refléte probablement la

reconnaissance accrue des formes atypiques et silencieuses grace aux tests sérologiques. (129)

Chez I’enfant, 1’age d’apparition est variable en fonction de la date d’introduction du gluten dans
I’alimentation.

L’age moyen d’apparition clinique chez 1’adulte est toutefois estimé a 45 ans avec un taux global
de diagnostic chez les patients de plus de 65 ans en constante augmentation. (130) L’estimation
est d’environ 20% ou plus des parents au premier degré atteints de MC. (131)

La génétique joue un role important dans la MC. Une étude de 2006 a montré une concordance

¢levée de la maladie chez les jumeaux monozygotes. (132)
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2.4 Physiopathologie.

Il existe une réponse immunitaire inappropriée de la muqueuse intestinale aux prolamines du bl¢,
de I’orge et du seigle (133) survenant chez des sujets génétiquement prédisposés. Les haplotypes
mis en évidence sont HLA DQ2 et DQS. (134) Quatre-vingt-dix pour cent des patients européens
atteints de MC portent la molécule HLA-DQ?2. (130)
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Figure 13. Physiopathologie de la maladie cceliaque (135)

Lors de la digestion, le gluten est transformé en gliadine puis en peptides de gliadine. Ces
peptides passent ensuite la barriere intestinale et subissent une déamidation par une enzyme
appelée la TransGlutaminase tissulaire.

Les peptides de gliadine déamidés ont une forte affinité pour les molécules HLA DQ2 et DQS
des cellules présentatrices d’antigéne (CPA). La présentation par les CPA des peptides de
gliadine déamidés mais aussi des complexes TransGlutaminase tissulaire-peptides explique la
génération locale d’Anticorps (AC) anti-gliadine déamidée et d’Ac Anti-TransGlutaminase (Ac

Anti-tTG), principalement d’isotype IgA.
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Les lymphocytes T CD4+ activés sécrétent des cytokines pro-inflammatoires telles que
I'Interféron vy et I'Interleukine 21 qui contribuent aux lésions intestinales.

L’immunité¢ innée est également mise en jeu. Les lymphocytes intra épithéliaux (IEL), les
cellules NK et I’Interleukine 15 interviennent dans la destruction des entérocytes et a 1’atrophie
villositaire intestinale qui en découle. L’accumulation des IEL et 1’atrophie villositaire sont les

¢léments principaux recherchés en anatomopathologie pour le diagnostic de MC. (138)

Ces différentes réactions sont schématisées figure 13. (135)

D’autres facteurs non génétiques sont également importants comme 1’exposition a certaines

infections intestinales, a la gliadine in utero ou par I’intermédiaire du lait maternel. (136)

2.5 Clinique.

Le modéele de I'TEBERG, figure 14, propose une représentation des trois formes cliniques de la

MC recensées a ce jour. (120,133,137)

t I Les formes silencieuses et latentes sont
; une source de retard diagnostique de
Clinical Mamfr-‘f'lt g q
coeliac mucosa
= disease lesion MC.
E Sibent g l
_ 0 coeliac discase
m‘,jff*}'”m”i i T §_T > Dans la forme classique, les
!

DR4-DOE | @ i =5 : . L .
2 discase latency z signes digestifs sont au premier
¥ 3 Normal
g - mmll plan: ballonnements, douleur

Healthy individuals morphology
abdominale, malabsorption,
v

diarrhées. L’intestin n’absorbant
Figure 14. Théorie de I'ICEBERG
plus les aliments, il existe un
amaigrissement et des signes biologiques de carence en vitamines et minéraux.
Plus fréquente chez les nourrissons, elle apparait aprés I’introduction du gluten dans
I’alimentation générale. D’autres signes peuvent étre associ€s : asthénie, apathie, irritabilité ;

ralentissement de la croissance en poids et en taille.
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> La Forme frustre est la

Dermatologiques

= D'is;'uariltion des plis cutanés, = Dermatﬁte herpétiform.eT plus fréquente. Des
pétéchies, ecchymoses hyperkératose folliculaire,

* (Edémes périphériques dermatite atopique signes digestifs peuvent

Endocrinologiques et nutritionnels tre présents ou non :

* Aménorrhée, infertilité, = Déficit en vitamines A, p :
impuissance du groupe B, D, E, K diarrhées chroniques

* Hyperparathyroidisme + Déficit en calcium, protéine, ’
secondaire magnésium, albumine, fer

cytolyse hépatique (qui

Hématologiques . \ .
=8 se normalise a 12 mois

* Anémie * Hypaosplénisme avec thrombo-
* Dyscrasie, hémorragie, hématurie  cytose, corps de Howell-Jolly .
de traitement, selles
Hépatiques L, N L
* Perturbation des transaminases * Fibrose hépatique, cirrhose ll‘regUIlereS, constipation
Musculaires chronique, douleurs
» Atrophie, tétanie, faiblesse
o abdominales

Neuropsychiatriques
* Neuromyopathie périphérique, * Trouble de la thymie, dépression, récidivantes. Elle peut

ataxie, maladie démyélinisante céphalées

centrale, épilepsie * Trouble visuel aussi étre pauci_
Pulmonaire :
* Hémosidérose pulmonaire idiopathique symptomatique, sans
Pédiatrique signes digestifs. (138).

* Trouble de la croissance staturo-pondérale ..
Elle est majoritairement

Rénale
+ Glomérulopathie  IgA observée  chez les
Rhumatologiques enfants de plus de 2 ans

» Ostéoarthropathie, ostéopénie, ostéoporose, ostéomalacie
et chez les adultes.

Autres
» Etat fébrile * Aphtes buccaux, glossite, chéilite
* Hypocratisme digical * Défaur émail dentaire
Tableau 1. Manifestations extra digestive de la maladie Les manifestations extra
celiaque digestives sont résumées dans le

tableau 1. (139) Cette liste n’est

pas exhaustive car de nouvelles publications sont disponibles réguliérement sur le sujet.

Les effets insidieux de la MC non diagnostiquée chez les enfants incluent des troubles du

comportement avec possible régression psychomotrice, et une performance éducative réduite

(140)

» La forme silencieuse, ne comporte aucune manifestation clinique mais les patients

présentent une susceptibilité génétique et un taux d’anticorps positif.
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2.6 Diagnostic de la maladie.

Pour le Diagnostic de la maladie, on Anticorps Sensibilité Spécificité
| _ AC Anti-ED >90% > 98%
peut doser les anticorps (AC)  HeatiiTG igA >95% >95%
spécifiques de la maladie dans le sang. AC Anti-tTG IgG >70% >90%
Ils sont détectables dans le sang chez | ACAnti-DGP IgG >90% >90%
AC Anti-DGP IgA > 90% > 90%

90 a 95% des patients atteints de MC.

Tableau 2. Performances diagnostiques des
anticorps associés a la MC. ED = endomysium ; tTG =
TransGlutaminase tissulaire ; DGP = peptide gliadine
test a réaliser en premicre intention. Ils  déamidé ; IgA = immunoglobuline de type A ; 1gG =
immunoglobuline de type G.

La recherche des AC Anti-TG est le

ont une bonne valeur prédictive
négative. Les taux de positivité des AC
sont trés variables en fonction de la technique utilisée du fait qu’il n’existe pas de standard

international ni de standardisation entre les différents fournisseurs.

En cas de déficit en IgA totales on peut doser les AC Anti-TG IgG mais ce test est moins
sensible. Dans la MC, les IgA sont produites en grande quantités au niveau de la muqueuse

intestinale et sont de meilleurs marqueurs que les IgG.

Les anticorps anti-endomysium (AC Anti-ED) sont a réaliser en seconde intention.
L’endomysium est le tissu conjonctif et vasculaire qui entoure les fibres musculaires. Du tissu
d’cesophage de singe a été utilisé comme substrat en immunofluorescence de maniére empirique,
dans les années 1990. C’est en 1997 que I’équipe de Dieterich a montré que la réactivité
observée correspondait dans presque 100% des cas a une réactivité Anti-TG tissulaire ou Anti-
TG2. (141) Toutefois, la recherche des Ac anti-ED nécessite une lecture au microscope par un

biologiste expérimenté et n’est pas la plus adaptée au dépistage de masse. (120,137,142—-144).

Les Ac anti-gliadine et anti réticuline sont des marqueurs obsolétes de la MC ne doivent plus étre
recherchés.

Les AC anti-gliadine désamidée (AC anti-DGP), sont plus spécifiques que les anti gliadine mais
moins performants que les AC Anti-TG (IgA). Ils peuvent avoir un intérét pour les enfants de
moins de 2 ans lorsque les AC Anti-TG sont négatifs ou pour les patients avec un déficit en IgA
total. Les performances diagnostiques de chaque test sont résumées sur le tableau 2. (145)
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Figure 15. Coupes histologiques d 'un intestin normal et
D ’un intestin atteint de maladie cceeliaque.

En cas de positivité, il convient de

pratiquer une endoscopie avec

prélévements (biopsies) de la partie

haute de I’intestin gréle (bulbe ou
2¢me  duodénum) pour mettre en
évidence des lésions histologiques
Ces

microscopiques. lésions

histologiques, représentées en figure

15, sont notamment une atrophie villositaire (partielle ou totale) et une augmentation des

lymphocytes intra épithéliaux (IEL) (146)

La présence de ces Iésions confirme le diagnostic surtout dans les formes frustres ou en cas d’AC

s Suspicion clinique .

Pas de déficit connu en IgA —» Deéficit connu en IgA

¥ }

IgG antitransglutaminase
ou IgG anti-endomysium

+ - + -
Réévaluation du Enfant Adulte
tableau clinique et de J

la présence de gluten

dans l'alimentation . )
* * Reevaluation du

tableau clinique

Infirmation Confirmation et de la presence
de gluten dans

+ lalimentation

IgA antitransglutaminase

Déficit en IgA ?

oui = z g
s 1 Infirmation

Confirmation

non

X

Adulte Enfant

{ }

IgA antitrans- lgG antitrans-
glutaminase glutaminase

ou |gA anti- ou IgG anti-
endomysium endomysium
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Y Y + + + " 8
Biopsie Envisager un Biopsie Envisager un
dugréle autre diagnostic*  dugréle autre diagnostic*

* Dans certaines circonstances, chez ladulte et si la suspicion
clinigue est forte, on peut cependant demander des biopsies du
gréle

Figure 16. Tableau décisionnel pour le diagnostic de
maladie celiaque. HAS juin 2008

négatifs et de forte suspicion de la

maladie.

L’HAS a publi¢ des recommandations
sur la démarche diagnostique a suivre
pour le diagnostic de Maladie
Ceeliaque, schématis¢ en figure 16.
(143)

Les examens immunologiques et

histologiques sont a réaliser avant la

mise sous régime sans gluten (RSG).
En effet, si le RSG est suffisamment

long, les AC vont se négativer et la

biopsie intestinale se normaliser.

Si le patient ne consomme pas de
gluten, il faut attendre 4 a 8 semaines
apres la réintroduction du gluten pour

faire les biopsies. (139)
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Les derniéres recommandations de la société européenne de gastroentérologie pédiatrique
préconisent une mise sous RSG PAR LE SPECIALISTE sans réaliser de biopsie dans les formes
classiques de I’enfant. (134,147) Pour cela, d’autres arguments diagnostiques doivent é&tre
présents : AC Anti-TG (IgA) supérieurs ou égaux a 10 fois la normale, AC Anti-ED positifs et
présence d'un HLA DQ2 ou DQS8. La maladie cceliaque est ensuite confirmée par la rémission
des symptomes et une négativation des AC aprés mise en place du RSG. (120,143)

Malgré ces avancées en pédiatrie, le remboursement des produits sans gluten reste basé sur la

confirmation du diagnostic par biopsie.

La recherche du phénotype HLA DQ2 et DQS8 est réservé aux situations ou les données
histologiques et immunologiques

ne permettent pas de conclure TR

avec certitude & la présence d’une + (Esophagite 4 éosinophiles * Colite microscopique

* Maladies inflammartoires * Sarcoidose
MC alors que le tableau clinique chroniques intestinales
est évocateur. (147) Leur absence Auto-immunes

* Diabéte de type | + Cholangite sclérosante primaire
a une haute valeur prédictive * Dermatite herpétiforme * Arthrite rhumatoide

* Thyroidite auto-immune * Syndrome de Sjogren
négative et le résultat du test n’est * Hépatite auto-immune, * Pancréatite auto-immune

cirrhose biliaire primitive
pas dépendant de la
Génétiques
consommation ou non de gluten. * Syndrome de Down (trisomie 21) = Déficit en immunoglobuline A
* Syndrome de Turner
(monosomie X)

Tableau 3. Maladies fréquemment associées a la maladie
Celiaque.

11 faut savoir que certaines pathologies sont associ¢es de maniére significative a la MC, elles sont

résumées dans le Tableau 3. (148)

2.7 Complications de la maladie ceeliaque.

Les complications de la MC sont :

» Des Cancers et Lymphome de type MALT dont le surrisque est prouvé chez les patients

ceeliaques non traités (139)

» Une atteinte du Systéme Nerveux Central (démence, ataxie cérébelleuse), une
neuropathie périphérique.
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» Une  ostéoporose avec  risque de  fractures

significativement augmenté.

» Une maladie auto-immune, parmi les plus

fréquemment  associées  (149): un  diabéte

insulinodépendant (DID) (méme terrain génétique permscoge reat
. o Photo 2. Lésion de Dermatite

(150) a rechercher systématiquement (121)), une herpétiforme.

thyroidite, une hépatite auto-immune, une cirrhose http://dermatologie.free.fr

biliaire primitive, un psoriasis, un vitiligo, un déficit en IgA. Dans le nord de la
Sardaigne, ou la prévalence de la maladie cceliaque est élevée, la prévalence de thyroidite
auto-immune est 4 fois supérieure a celle du reste de la population. Dans la majeure
partie des cas, on observe une carence en fer sans aucun symptome gastro-intestinal.

(151)

» Une dermatite herpétiforme caractérisée par des Iésions micro vésiculaires, tres
prurigineuses, sur les fesses, le pubis et la face d’extension des membres, voir photo 2.
(152) En I'absence de bulle visible, c'est la localisation aux points de friction et d'appui
qui doit faire évoquer le diagnostic de dermatite herpétiforme. Le diagnostic doit étre

confirmé par une biopsie cutanée.(153)

» Des Accidents cardiovasculaires, dont I’origine est mal connue.

» Un retard pubertaire. L’auto immunité et la malabsorption vont avoir un impact dés la
puberté et jusqu’a la ménopause. La puberté démarre quand le taux de leptine, un peptide
en lien avec la masse adipeuse, augmente. Les jeunes filles atteintes de MC non
diagnostiquées ont souvent une puberté différée en raison d’un moins bon état

nutritionnel.

» Un trouble de la fertilité. Les patientes atteintes de MC, méme sous RSG, ont un risque
augmenté de fausses couches spontanées (15 % versus 6 %) et de diminution de la
fertilité¢ (1,9 naissances versus 2,5 naissances). L’altération du transfert de nutriments et
des échanges entre le foetus et la mére est trés probablement responsable des fausses
couches et peut-étre méme d’un retard de croissance intra utérin. Les AC Anti-TG

peuvent se lier au placenta et perturber son fonctionnement. Lorsque le régime sans
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gluten est efficace, les complications obstétricales et les troubles de la fertilit¢ sont
diminués. (167) Les patientes atteinte de MC devraient étre supplémentées en fer et en
acide folique dés le désir de grossesse pour éviter les carences en fer et en acide folique
ainsi qu’en zinc et en sélénium responsable d’une diminution de la fertilité¢ en cas de

carences importantes.

2.8 Traitement et surveillance.

2.8.1 Pour qui ?

Pour les patients symptomatiques, un régime sans gluten strict et a vie (120,133,137,144) permet
de prévenir les complications (154) et I’apparition d’autres maladies auto-immunes. Les
maladies symptomatiques non traitées sont associées a une morbi-mortalité ¢levée ainsi qu’une
dégradation de la qualité de la vie. (155) Un régime aussi contraignant ne doit étre suivi qu’en cas

de DIAGNOSTIC de CERTITUDE. (133)

Pour les patients de moins de 25 ans hors cas de grossesse, avec une maladie silencieuse il
convient de rechercher des signes cliniques et biologiques de malabsorption. S’ils sont absents,
le régime peut se discuter. Ces patients nécessitent une surveillance clinique et biologique accrue

(156) 1 fois par an (142).

Pour les patients présentant une forme latente, une simple surveillance est suffisante.

2.8.2 Comment 2

Le traitement repose sur la mise en place d’un régime sans gluten. Ce régime doit étre

poursuivi a VIE car on ne guérit pas de la maladie cceliaque. Les villosités intestinales se
reconstituent, les signes cliniques disparaissent et les complications de la MC peuvent étre

¢vitées grace au régime sans gluten.

Chez le petit enfant : en quelques jours les troubles du comportement disparaissent et 1’appétit

revient, puis les selles se normalisent progressivement ; la courbe pondérale se redresse et 1’état
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trophique s’améliore dans les semaines qui suivent alors que le rattrapage statural est

généralement retardé de 2 a 3 mois. (138)

Le RSG doit étre instauré avec 1’aide d’une diététicienne.(153) La compliance est modérée car le
RSG est contraignant et peut méme constituer un obstacle
social (cartes des restaurants non adaptées, alimentation non

adaptée en invitation privée ou a la cantine.)

Une intolérance au lactose peut étre observée au diagnostic de

la maladie, les villosités ¢étant absentes la lactase 1’est

A F D I A G également. On peut alors supprimer le lactose a I’initiation du

www.afdiag.fr régime sans gluten. Cette intolérance est réversible : lorsque la

. ,, . ~muqueuse intestinale se répare, la tolérance au lactose
Figure 17. Marque de [’épi

de blé barré dans un cercle,  s'améliore dans la majorité des cas. (157)

moins de 20mg/kg de produit
avec traces de gluten
De nos jours les rayons des grandes surfaces regorgent de

produits divers et variés. Pour aider les patients cceliaques a repérer les aliments autorisés pour

eux, ’association francaise des intolérants au gluten (AFDIAG) a créé et développé la

marque de 1« épi de blé barréy, logo ci-joint, figure 17. (122) Il faut savoir toutefois que depuis
2009, le réglement européen n° 41/2009 fixe la composition et 1’étiquetage des denrées
alimentaires convenant aux intolérants au gluten. La mention "sans gluten" correspond a un
aliment contenant moins de 20 mg de gluten/kg de produit fini. L’indication "trés faible teneur
en gluten" figure sur des produits fabriqués avec des dérivés de céréales (en général, un amidon
de blé sélectionné). Leur teneur maximale en gluten se situe entre 21 et 100 mg/kg de produit

fini. Néanmoins, leur consommation est déconseillée en cas de maladie cceliaque. (158)

Donc le patient doit éliminer de son alimentation les produits dérivés du blé, du seigle et de
I’orge. Le sarrasin, le millet, la farine de pomme de terre, le riz, les flocons d’avoine et de mais
sont autorisés.

L’astuce est de remplacer la farine de blé par de la MAIZENA ou de la farine de riz. Certains
produits contiennent du « gluten caché » : la charcuterie, le sucre glace, les poivres moulus, les

mélanges d’épices et assaisonnements (ex. : poudre d'ail, ...)

Un tableau des produits autorisés ou interdits est mis a disposition sur le site de I’AFDIAG pour

les patients et les professionnels de santé. (159)
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La substitution vitaminique telle que calcium, zinc, fer folates, vitamine D est parfois nécessaire.

L’ingestion_de gluten n’est pas qu’alimentaire : on retrouve des traces de gluten dans les

produits cosmétiques et certains médicaments. Le changement de forme galénique suffit souvent

pour adapter un traitement contenant du gluten.

La sécurité sociale prévoit une aide au Remboursement des produits sans gluten.

L’article L165-1 du Code de la Sécurité Sociale a codifi¢ la liste des produits et prestations
remboursables (« Produits pour nutrition et matériel d’administration ») avec édition d’un
tableau qui répertorie le remboursement par tranche de poids des familles de produits sans
gluten.

Ces Produits diététiques sont en « Mix » (un produit seul naturellement sans gluten ne peut pas
étre remboursé, il doit étre mélangé a d’autres ingrédients pour composer un produit diététique),
et apporter un plus par rapport au produit naturel.

Pour cela, le spécialiste doit remplir un CERFA n°10465*01 attestant de ’existence d’une
atrophie villositaire prouvée par biopsie intestinale. Le médecin traitant demande ensuite le
remboursement auprés de la sécurité sociale.

Si la sécurité sociale accepte, le patient doit envoyer 1 fois par mois : les vignettes des produits
collées sur une feuille vierge, une ordonnance pour 6 mois d’un régime sans gluten et une
attestation sur I’honneur justifiant I’achat de produits sans gluten. Le remboursement mensuel est

d’environ de 45 euros pour un adulte et 33 euros pour un enfant.

De nombreuses applications smart phone sont disponibles pour aider les patients. Certaines
contiennent des recettes sans gluten, d’autres offrent la possibilité de scanner les produits afin de
vérifier ’absence de gluten dans les aliments (25) comme par exemple : « Schér Gluten Free »,

« gluten scanner ».

Une Prise en charge en ALD hors liste a 100% est possible. En cas de refus de la sécurité

sociale, une ALD non exonérante a 60% est envisageable.

Pour les enfants, 1’ Association pour la santé de ’enfant dans son parcours ce vie (I’AFPSSU)

prévoit une aide pour la mise en place du régime sans gluten a 1’école. Le régime sans gluten
pose un probléme lors des repas en collectivité (créche, cantine) et nécessite la mise en place
d’un PAI (Projet d’accueil individualis¢) entre I’établissement scolaire et la famille. (122) Ce

PALI doit étre réalisé a la demande de la famille, il est rédigé par le médecin traitant de 1’enfant
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puis il est validé par le médecin de 1’éducation nationale. Il doit étre individualisé et réévalué une

fois par an. (160) Le refus d’un dépositaire de 1’autorité publique d’accepter un enfant allergique

ou intolérant au sein d’un service public est une discrimination (161)

En cas d’un état de santé trés séveére et impossibilité de suivre une scolarité « normale » il existe
une assistance pédagogique qui permet aux enseignants de se déplacer au domicile des éleves.
Les familles doivent en faire la demande au chef d’établissement selon la circulaire n°® 98-151

du 17/07/1998 (162)

Un Suivi au long terme est indispensable pour le maintien du régime. Ce suivi est organisé¢ par

des consultations systématiques biannuelle ou annuelle avec des spécialistes et la diététicienne.

(133)

Concernant le suivi biologique, les anticorps doivent étre dosés 6-12 mois apres le début du

régime sans gluten. Ils sont a redoser en fonction de 1’observance ou de I’histoire naturelle de la
maladie du patient. Ils se négativent en quelques mois en 1 an et doivent rester négatifs (142)
Le suivi clinique comprend particuliérement la surveillance de 1’état nutritionnel, de la

croissance staturo-pondérale, et du bon déroulement de la puberté.

Concernant la période de I’adolescence, certaines études révélent une non-compliance au

régime chez une proportion non négligeable d’adolescents. Il convient de prendre en compte
I’impact du régime, vécu comme désocialisant, sur la vie au quotidien (133). C’est une période

particulierement délicate pour 1’observance du régime.
Certaines équipes ont un temps préconisé un arrét « test » du régime mais la plupart des équipes
sont favorables au maintien du régime sans gluten a vie pour un effet préventif des principales

complications. (163)

Devant un échec du traitement, diagnostiqué par des signes cliniques et des AC positifs, il faut

rechercher en premier lieu une mauvaise observance ou la prise de gluten « caché » dans les

cosmétiques ou les thérapeutiques.
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En seconde intention les diagnostics
a évoquer sont une sprue réfractaire
clonale et un lymphome T intestinal
(144). Les ¢étiologies pouvant
expliquer 1’échec d’un régime sans
gluten sont résumées dans le tableau
4.

En  France, PAFDIAG  est

I’association de  patient de

référence pour cette maladie.

(120,153) Cette associations a pour
but de faire connaitre la maladie,
d’apporter du réconfort, de favoriser
les échanges d’expérience au

quotidien.

Etiologies

Ceeliaquie réfractaire

+ Contamination alimentaire avec du gluten

» Néoplasie digestive, lymphomes T associés aux entéropathies
* Maladie cceliaque réfractaire types | et 2

Maladies associées a la ceeliaquie

+ Colite microscopique,
entéropathie au collagéne

* Gastroentérite a éosinophiles

* Entéropathie autc-immune

+ Déficit immunitaire primaire
+ Maladies inflammatoires
chroniques intestinales

Autres maladies non associées a la ceeliaquie
* Trouble fonctionnel intestinal * Entéropathie associée au VIH
* Allergie alimentaire (lactose, * Entéropathie exsudative

fructose) * Tuberculose intestinale
* Insuffisance pancréatique exocrine * Entéropathie médicamenteuse
* Pullulation bactérienne du gréle (AINS)
* Entérite infectieuse, parasitose * Entérite radique

(Giardia lamblia) s (...)
+ Maladie de Whipple

Tableau 4. Etiologies a évoquer en cas d’échec du régime sans
gluten

L’association met a disposition sur son site : la liste des aliments autorisés ou interdits, de trés

utiles conseils diététiques et culinaires. Elle organise aussi régulierement des réunions

d’informations patients-médecins.

3 Lien entre la théorie de la continuité des

soins et la maladie chronique comme la

maladie ceeliaque.

La montée des besoins en compétences spécifiques due a 1’accroissement des nouvelles

pathologies a caractére chronique marque le contexte sanitaire frangais actuel. En 2016, selon les

données de 1’assurance maladie, 10.4 millions de personnes affili¢es au régime général

bénéficiaient d’une ALD (affection longue durée). La part des assurés bénéficiant de ce

dispositif est passée de 16.3% en 2015 a 16.9% en 2016 soit 300 000 personnes de plus

(8.3millions de personnes en 2008). La liste des ALD comprend la maladie cceliaque.
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L’hospitalocentrisme et la segmentation traditionnelle « médecine de ville et médecine
hospitaliere » s’est vu écartée pour laisser place a un systéme de soins intégré avec une prise en

charge globale de pathologies dites chroniques. (21,164)

Les maladies chroniques sont définies comme des maladies lentes en progression, longues en
durée et sans rémission spontanée. L’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) semble lui
préférer le terme de maladies non transmissibles (non communicable diseases), par opposition
aux maladies infectieuses, méme si de nombreuses maladies chroniques ont une cause

infectieuse (hépatite chronique, infection par le VIH, etc.)(165)

De toutes les maladies chroniques reconnues comme ALD «affection longue durée », les
maladies auto-immunes restent les pathologies les moins connues en secteur primaire pour les
médecins de plus de 50 ans notamment. Ces maladies font désormais partie des programmes
d’enseignement de la faculté de médecine. Une des plus fréquentes maladies auto-immunes est la
MC. Le diagnostic et le suivi sont le plus souvent initi€s en secteur hospitalier puis poursuivis en

secteur primaire.

La prévalence en France des MC a augment¢ au cours des 30 dernicres années passant de 2 ou 3
a 9 nouveaux cas pour 100 000 habitants et par an. (132)
Cette augmentation est probablement le reflet d’un meilleur dépistage des formes frustres suite a

la parution d’un guide de dépistage sérologique de I’HAS sorti en 2008. (143)

En soin ambulatoire, le modele du thérapeute diagnostiquant et traitant dans I’instant de la
consultation n’est pas adapté au suivi des malades chroniques.

Le professionnel doit étre pro-actif, prévenir les complications et les séquelles, donner les
explications nécessaires au patient a chacune des étapes, étre partenaire du patient pour sa prise
en charge. Cette « alliance thérapeutique » nécessite une disponibilité et une implication des

professionnels, aux premiéres loges : le médecin généraliste. (164,166)

L’HAS a décrit les missions du médecin généraliste pour une continuité longitudinale de qualité
dans le cadre du suivi d’une maladie chronique : (167)

e A I’occasion des consultations médicales: poser des questions au patient sur ses

difficultés & suivre les thérapeutiques, & s’adapter a la maladie au quotidien. Evaluer le

retentissement de la maladie sur ses activités, ses projets.
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e Analyser, comprendre ses difficultés et rechercher des solutions avec le patient. Aider le
patient a maintenir dans le temps les compétences d’auto soins et d’adaptation, les
actualiser et les renforcer.

e Le tout avec régularité et cohérence.

Pour prendre en compte la maladie cceliaque dans la vie et la prise en charge global du patient, la

relation médecin généraliste - patient doit étre en confiance et se préter a la confidence.

L’état de santé du patient est bien évidemment a prendre en compte mais pas seulement. Le
contexte social, économique, ses préférences et habitudes en termes de santé sont des
informations recueillies au fil des consultations indispensables. L’adaptation des thérapeutiques a

ce contexte global est indispensable a son adhésion pleine et entiére au long court.

La continuité longitudinale est composée de consultations plus fréquentes qu’entre le spécialiste
et le patient.

Un exemple, lors de I’adolescence, 1’observance thérapeutique est souvent mise a mal,
particulierement dans la maladie cceliaque ou la rémission résulte d’une adaptation quotidienne.
L’environnement d’un adolescent est primordial pour obtenir son adhésion et son implication
dans sa maladie. Le médecin généraliste pourra sans difficulté demander aux parents de rester
dans la salle d’attente pour recevoir seul I’adolescent et commencer a discuter de sa vie courante

(consommation illicite, sexualité...)

Nous avons détaillé plus haut les parcours de soins coordonnés. En effet, une vision rénovée de
la prise en charge des maladies chroniques centrée sur leur organisation permet un
accompagnement du malade a la fois personnalisé et coordonné. Le but est d’éviter les ruptures
de soins ce qui dans le cadre de la MC est primordial.

Ces parcours détaillés permettent de mieux faire face aux épisodes aigus, de prévoir les étapes de
la prise en charge du patient, de coordonner 1’action et le partage d’information entre tous les
professionnels impliqués. (168)

Il existe un parcours de soins coordonnés pour la dermatite herpétiforme, dans le cadre des
maladies bulleuses auto-immunes, manifestation cutanée de la MC. Il y est précisément décrit
I’implication du médecin traitant dans le suivi du patient pour la dermatite herpétiforme :
Surveillance du traitement pour la dermatite, Suivi du régime sans gluten pour la maladie

ceeliaque, surveillance clinique, dépistage de complications éventuelles. (153)
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Donc, le médecin traitant est au plus proche du patient dans son continuum de soins mais n’est
pas directement impliqué dans la prise en charge de la maladie. Il doit coordonner mais pas
collaborer, surveiller mais ne pas prendre en charge. Un grand paradoxe allant & I’encontre de la

loi HSPT de 20009.

Prenons un exemple pour appuyer le role essentiel du médecin traitant. Pour un patient atteint de
maladie cceliaque compliquée d’une dermatite herpétiforme et de diabéte, si le médecin traitant
ne sait pas que son patient est sous DISULONE (nom commerciale de la DAPSONE, traitement
de la dermatite herpétiforme) il interprétera de fagon erronée I’HbAlc puisque ce médicament
interfére avec son dosage. Une totale coopération avec ledit dermatologue est indispensable ainsi
que la continuité informationnelle interprofessionnelle. Si 1’information médicale n’est délivrée
que par le patient, le risque est une désinformation des professionnels de santé impliqués dans sa
prise en charge.

Donc, I’endocrinologue, le gastro-entérologue et le dermatologue coopérent avec le médecin
traitant pour la prise en charge des pathologies relevant de leur spécialité. Le médecin traitant
coordonne les soins demandés par les spécialistes et collabore avec les eux pour faire appliquer
leur protocole de soins dans la prise en charge globale du patient.

Les choses se compliquent d’autant plus que ces différents spécialistes appartiennent a des

secteurs de soins différents.

Les données nous indiquent que méme si la continuité dans la prise en charge d’une maladie
précise produit de meilleurs résultats, elle peut aussi entrainer des résultats globaux moins bons

pour les patients sur le plan individuel. (169)

La prise en charge d’une maladie chronique doit intégrer la prise en charge d’autres affections

chroniques pour répondre au défi de la multi morbidité. (88,170)

Le passage hospitalier peut nuire a la continuité longitudinale. Le patient peut penser a tort que le
suivi par son spécialiste référent est suffisant. Selon certains auteurs, pour un patient jeune atteint
d’une seule maladie comme la MC, un médecin spécialiste est probablement le plus compétent
pour la prendre en charge. (48) Le spécialiste référent prendra en charge la maladie dans sa
globalit¢é mais certaines missions incombent au médecin généraliste dans sa spécialité

(prévention, dépistage, prévention, aspect médicosocial, administratif).
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La MC est une pathologie chronique, de multiples complications peuvent survenir incitant le
patient a consulter de multiples spécialistes différents. Ces complications surviennent au cours

d’une inobservance du régime mais aussi au cours de 1’histoire naturelle de la maladie.

Le médecin coordinateur doit tenir compte du désir des patients, et particuliecrement des patients
a la santé fragile. Ces patients ne souhaitent pas répéter leur histoire a une multitude de
soignants, ni avoir a superviser leurs propres soins pour veiller a ce que les protocoles de soins

soient partagés et respectés.

La communication des informations utiles a la prise en charge des patients en secteur primaire
est donc primordiale. La communication se résume d’ailleurs a ce transfert d’informations.

Toutes consultations en dehors du médecin généraliste doivent étre accompagnées d’une lettre
d’information au spécialiste et le spécialiste doit tenir informé le médecin généraliste de ses

décisions et conclusions.

Pour les pathologies chroniques, le dossier médical des médecins généralistes ou le dossier
médical partagé personnalisé des patients devraient contenir des fiches synoptiques afin d'avoir
une vision synthétique des principales données de suivi et de disposer d'un échéancier pour les

actions a venir.

Pour « redonner » la parole au patient porteur de maladie chronique et lui permettre de devenir
acteur de santé et autonome, 1’éducation thérapeutique est indispensable, surtout dans le cadre du
régime sans gluten. L’HAS préconise le développement de tel programme, aucun n’existe
actuellement pour la maladie cceliaque. (168)

Pour une bonne coordination des soins, les roles doivent étre répartis et sans équivoque.
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Objectifs

L’objectif de cette these est d’établir un état des lieux de la continuité des soins entre le secteur
libéral et le secteur hospitalier dans le cadre de la prise en charge d’une maladie chronique auto-

immune : la maladie ceeliaque.

Dans ce cadre nosologique, nous avons cherché¢ a caractériser la communication
interprofessionnelle entre les spécialistes hospitaliers et les correspondants coordinateurs de
médecine libérale. Nous avons sélectionné et interrogé a 1’aide d’un questionnaire spécifique
pour cette ¢tude, des médecins généralistes qui suivaient des patients atteints de maladie

ceeliaque.

Dans un premier temps nous avons vérifié grace au questionnaire que la maladie cceliaque

représentait un bon modele pour 1’étude de la continuité des soins.

Ensuite, nous avons étudié la vision des correspondants de ville sur la coordination et leurs

missions de soins.

Puis, nous avons détaillé¢ les relations interprofessionnelles entre le médecin généraliste et le

spécialiste référent de la maladie cceliaque.

Enfin, nous avons analysé également la continuité informationnelle interprofessionnelle et les

moyens de transmission de ces informations.
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Méthodes

4 Recrutement des médecins interrogés.

Un groupe de patients présentant une double positivité IgA anti-TG / IgA anti-ED a été
sélectionné a partir du systéme de gestion du laboratoire d’immunologie de I’AP-HM (Dr Sophie

Desplat-Jégo) pour la période 2012-2017.

Pour chaque patient, nous avons confirmé la maladie cceliaque du patient en consultant le dossier
patient informatisé. Ces données n’ont pas fait I’objet d’une collection, elles ont seulement servi

a inclure ou non le médecin généraliste correspondant.
Notre thése portant sur les médecins généralistes de ville, les correspondants spécialistes en
pédiatrie n’ont pas été inclus. Si un médecin généraliste était le correspondant de 2 patients, le

médecin était inclus 2 fois.

La figure 18 résume la démarche pour I’inclusion des médecins généralistes interrogés.

Laboratoired’immunologie

Patients presentant
AC Anti-TG et Anti-ED positifs
Janvier 2012 - janvier2017

Maladie cceliaque Consultation du dossier patient
confirmée Informatisé

Correspondantspécialiste 3
medecine générale ? Maladiecceliaque
non confirmée

[ou | [won |

NON INCLUSION

v

‘ Inclusion HDonnéesnonexploitables

Figure 18. Sélection des médecins généralistes interrogés.
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5 Envoi des questionnaires aux médecins
geénéralistes

Au total, n= 73 médecins ont été inclus. Afin d’étudier le fond et la forme des différents aspects
de la continuité des soins, un questionnaire, reporté en annexe 1, a été envoyé aux médecins

généralistes inclus.

Pour chaque médecin généraliste, nous avons recherché 1’adresse et le numéro de téléphone du

cabinet a partir de 1’annuaire accessible sur le site de 1’Ordre des Médecins. https://www.conseil-

national.medecin.fr/annuaire.

Chaque médecin était contacté a son cabinet. Il lui a été expliqué oralement le sujet de la these et
indiqué le nom du patient atteint de maladie cceliaque sur lequel portait le questionnaire a
remplir.

Pour les médecins injoignables par téléphone, le questionnaire ainsi qu’un mot explicatif était
envoyé par courrier sans mentionner le nom du patient. En cas d’absence de réponse, les

médecins n’étaient pas inclus.

Quarante médecins ont choisi un envoi du questionnaire par mail. Il était envoyé sous format
WORD et PDF a partir d’une boite mail créée spécialement pour ce travail.

Onze médecins ont choisi un envoi par courrier, I’enveloppe comprenait : le questionnaire, une
enveloppe préaffranchie ainsi que la notice réexpliquant les éléments donnés par téléphone.

Onze médecins ont choisi de remplir le questionnaire par la voie orale, un temps téléphonique
¢tait planifié a la convenance du médecin. Aprés un temps d’explications, le questionnaire était
lu sans commentaires et le médecin indiquait ses réponses. Les commentaires du médecin étaient

notés.

Les noms des patients n’étaient communiqués qu’aux médecins qui suivaient le patient, en

personne. Aucun nom de patient ne figurait sur les documents envoyés aux médecins.

Lorsque les questionnaires étaient remplis a 90%, soit 26 questions sur 29, les médecins étaient
inclus dans les données exploitables.
En cas de questionnaire remplis a < 90%, les médecins étaient recontactés par téléphone pour

finir de remplir le questionnaire a I’oral avant d’étre inclus.
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Resultats

6 Obtention des données

Nous avons obtenu une liste de 152 patients présentant des anticorps associés a la maladie
ceeliaque, positifs. Le bilan des inclusions concernant les médecins interrogés, est résumé figure

19.

Parmi les 152 patients, 26 patients étaient exclusivement suivis par un pédiatre. Dans 26 cas, les
dossiers informatisés ne comportaient pas assez d’éléments pour confirmer le diagnostic de

maladie cceliaque.
Parmi les 100 patients restants, aucun correspondant n’a été retrouvé dans 27 cas.

Parmi les médecins injoignables (n=11), 9 les médecins n’avaient pas été retrouvés au moment
de I’¢tude dans I’annuaire de 1’ordre des médecins. Un des médecins était en arrét maladie pour
une durée indéterminée sans remplagant au moment du recrutement. Dans le dernier cas, le

médecin était parti a la retraite sans remplagant au moment du recrutement.

Nous avons recueilli 33 questionnaires exploitables sur les 62 envoyés soit 53 % de réponses.
Parmi ces données exploitables, 6 médecins m’ont signalé que le dossier médical de leur patient

ne leur avait jamais été transmis, soit 19%.

Un certain nombre de médecins généralistes n’ont pas donné suite 8 ma demande concernant les

questionnaires (n=20).

Pour 9 médecins contactés, le questionnaire n’était pas rempli car la continuité longitudinale

avec le patient concerné était rompue depuis plus de 5 ans
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Laboratoire d'immunologie
Patients avec Anticorps associes ala maladie codiaque positifs
n =152 (2014 - 2017)

/

Patients suivis par un PEDIATRE
n=26
Maladie cediaque non confirmée

n=26

Patients atteints de maladies coliaques
non suivis par un pediatre
n=100

l

NONINCLUSION

Recherche dans le dossier informatisé d'un correspondant

medecin generaliste

Absences de correspondants renseignes
n= 27
Correspondants injoignables
=11

Présence d'un correspondant
identifiable et joignable
=62

|

Envoi du questionnaire

Absences de continuité longitudinale

=9 Questionnaires
Refius de répondre ou absence de réponse aux questionnaire remplis
n=20

Dossiers inexploitables

n=29

b

Deossiers exploitables

n=33

Figure 19. Obtention des inclusions.
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7 Exploitation des données du questionnaire.

Le questionnaire avait pour but d’étudier la continuité des soins dans son ensemble : la continuité

relationnelle, interprofessionnelle, et informationnelle.

7.1 Quel est le profil des médecins généralistes ayant

répondu au questionnaire ?

Catégories Effectifs n (%) Nous avons  analysé les

Sexe 17 hommes (51) caractéristiques
11 femmes (33)

épidémiologiques des médecins

Groupe d’age

<30 ans 1(3) qui ont répondu au questionnaire,
30-40 ans 4 (12) (tableau 5).
40-50 ans 8 (24)
> 50 ans 19 (57)

Durée d’activité en cabinet de L

- Ces médecins sont

ville
<10 ans 7(21) majoritairement des hommes
10-20 ans 7 (21) . . .
20-30 ans 13 (40) installés depuis plus de 20 ans et
> 30 ans 5(15) agés de plus de 40 ans.

Distance de 1’hopital le plus
proche au cabinet

La moyenne des distances entre

<1km 6 (18)

1-10 km 19 (57) I’hopital ou se situe le laboratoire
10-20 km 4 (12) & loi I J
~20 km 3(9) immunologie (lieu u

recrutement) a Marseille et le

Tableau 5. Caractéristiques des médecins ayant

, ) _ cabinet des médecins généralistes
répondu au questionnaire.

ayant répondu au questionnaire
¢tait de 55 km lorsque les médecins généralistes étaient hors Marseille et de 7.4 km lorsqu’ils

étaient a Marseille.
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7.2 L.a maladie ceeliaque est un bon modéle pour

I’étude de la continuité des soins entre la ville et

I’hopital

Pour étudier la continuité des soins entre la ville et I’hdpital, nous avons choisis des patients

atteints d’une pathologie dépistable en médecine de ville.

Nous avons demandé aux médecins généralistes de lister les premiéres manifestations initiales de
la maladie cceliaque de leur patient. Nous avons ensuite regroupé leurs réponses en 5 catégories
représentées Figure 20.

Nous avons récolté 13 réponses sur 33 questionnaires, soit 63%, concernant les manifestations de

la maladie.
Premieéeres Manifestations Cliniques de la maladie coeliaque
SIGNES GENERAUX Asthénie, Amaigrissement
TROUBLES

HEMATOLOGIQUES

DERMATOSE

RETARD STATURO-
PONDERAL Colopathie, douleur

abdominale, diarrhées
TROUBLE DIGESTIF

Figure 20. Premiers symptomes cliniques de la maladie ceeliaque des patients inclus dans

[’étude.
Dans 8 cas, la maladie cceliaque des patients a été découverte lors d’un bilan d’exploration d’une

autre maladie auto-immune notamment: un syndrome de Guillain-Barré, une polyarthrite

rhumatoide, un lupus, un syndrome sec, une maladie de Biermer, un diabéte insulino-dépendant.
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Les points d’entrées dans la maladie cceliaque sont des motifs de consultation en médecine

44 mois

Dosage AC

Etablissementde

————* soins secondaires Soins primaires

Evolution de la maladie coeliague du patient = continuum de la maladie

questionnaire
. Diagnosticde Suivi en
Premiers

la maladie médecine de

symptomes ) .
ymp cceliaque ville

10.5 mois 3 mois

Figure 21. Continuum des soins pour un patient atteint de maladie ceeliaque. Durée exprimée en
mois entre deux points du parcours de soins selon les données de notre étude.

libérale d’aprés ces résultats. Parmi les non réponses soit 12 questionnaires (36%), 6 n’ont pas

répondu par manque d’informations initiales et absence de communication du dossier médical.

L’évolution du continuum des soins pour la maladie cceliaque est illustrée figure 21. On observe
que pour le diagnostic de maladie ceeliaque, un passage en établissement de soins secondaire est

indispensable pour la réalisation de prélévement spécifique ou des biopsies duodénales.

La moyenne de temps entre le début des symptomes et le diagnostic sur les données récupérées
¢tait de 10.5 mois. Pour les patients suivis avant et apres le diagnostic de maladie cceliaque par le
méme médecin généraliste, la moyenne de temps entre le premier contact avec ce médecin pour
les symptomes initiaux de la maladie et la premiére consultation suivant le diagnostic avec ce

méme médecin était de 44 mois soit quasiment 4 ans.
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7.3 11 existe une différence sur la réalisation effective

des missions du médecin généraliste selon qu’il se

considére ou non coordinateur des soins

Nous avons demandé aux médecins généralistes si certaines des missions citées dans le tableau
6, relevaient ou non de leurs compétences. Nous les avons également interrogés sur leur réle de

coordinateur.

Nous avons ensuite analysé leurs réponses en comparant la population des médecins qui se

considéraient coordinateurs a celle pour qui la coordination ne relevait pas de leurs compétences.

Les missions étudi¢es concernaient la prise en charge globale générale d’un patient dans le cadre
de la médecine générale : les missions de prévention (dépistage cancer du colon, vaccinations),
les missions de coordination dans le cadre d’une maladie chronique (suivi, renouvellement
d’ordonnance, transmissions des informations aux autres acteurs de santé, démarches

administratives, réalisation de fiches synoptiques).

Nous avons analysé les réponses a 1’aide du test de Fisher. Concernant la prise en charge globale
générale du patient, le test est significativement positif p=0.044 (p < 0.05) : un médecin qui se
considére coordinateur des soins de son patient, estime que la prise en charge globale de son
patient est une de ses missions. Les autres missions du médecin généraliste ne sont pas affectées

que le médecin se considére ou non coordinateur.
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Pas de
Mission de | mission de
Missions effectivement réalisées par le médecin |, o oo =00 dination
généraliste n=17 n=14
N % N %
Prise en charge GLOBALE générale du patient n=22/33| 15 68 7 31
Transmission des informations aux différents acteurs de santé
impliqués dans le parcours de soin n=16/33 8 50 8 50
Prévention collective du cancer du colon n=16/33 11 69 5 31
Suivi d’une autre maladie chronique n=15/33 10 66 5 33
Renouvellement de traitement / ordonnance ~ n=22/33 14 63 8 36
Vaccinations n=22/33 12 54 10 45
Démarches administratives n=16/33 9 56 7 43
PEC des Affections intercurrentes n=17/33 9 52 8 47
Communication avec d'autres spécialistes n=13/33 9 69 4 30
Réalisation de fiches synoptiques de suivi de la maladie
ceeliaque. n=4/33 4 100 0 0

Tableau 6. Missions effectivement réalisées par les médecins généralistes classés en deux sous-

groupes : le médecin interrogé se considere coordinateur ou non.

7.4 La continuité des soins est favorisée par le suivi

médical d’un méme médecin avant, pendant et

apres le diagnostic de maladie ceeliaque.

Nous avons demandé au médecin des éléments précis du diagnostic initial de la maladie : date
des premiers symptomes, date du diagnostic et de la biopsie, le résultat des anticorps associés a

la maladie cceliaque.
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Nous avons comparé le taux global de réponse entre deux groupes : les médecins qui suivaient
déja le patient avant le diagnostic de MC et ceux qui suivaient les patients apres le diagnostic de

MC. Les résultats sont détaillés dans le tableau 7.

Suivi Suivi
Eléments demandés aux médecins antérieur au | postérieur au
diagnostic diagnostic

n=21 n=11

Oui % Oui %

Résultats chiffrés des Anticorps au moment du diagnostic 6 29 2 18

Dates des premiers symptomes, de la biopsie, du diagnostic | 20 95 5 45
retrouvées

Inclusion de la MC a chaque consultation 10 47 4 36

Formation personnelle continue 12 57 7 64

Tableau 7. Données de la MC au moment du diagnostic selon deux populations : suivi antérieur ou
postérieur au diagnostic. Legende : MC = maladie ceeliaque

Nous avons analysé les réponses a 1’aide du test de Fisher. En cas de suivi antérieur au
diagnostic par le médecin généraliste, les dates demandées étaient renseignées plus facilement,
(p=0.003). Les autres ¢léments demandés n’étaient pas significatifs notamment 1’inclusion de la

maladie cceliaque a chaque consultation.

On observe également que le parcours de soins coordonné et personnalisé était plus respecté
lorsque le médecin suivait le patient avant le diagnostic de maladie ceeliaque. L’orientation vers
le spécialiste a été initi¢ dans 76% (n=16/21) des cas par le médecin qui suivait le patient au

moment des premieres manifestations de la maladie.

7.5 Les roles attribués au spécialiste et/ou au médecin

généraliste sont répartis de maniére différente

selon que le médecin se considere étre ou non dans

une relation de type collaboration et / ou

coopération avec le spécialiste.
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Lorsque I’on évoque les relations interprofessionnelles, les textes de lois et les différentes

définitions parlent de coopération ou de collaboration entre les professionnels de santé.

Les figures 22, 23 et 24 représentent la vision des médecins généralistes interrogés sur la
répartition des roles entre le médecin généraliste et le spécialiste pour le plan de soin
thérapeutique d’un patient atteint de MC. Les médecins avaient la possibilité de répondre que la

mission était le réle des deux spécialistes.

Nous les avons interrogés sur des missions concernant la prise en charge des enfants : suivie de
la croissance staturo pondérale, surveillance du développement pubertaire, s’assurer d’une bonne
adaptation en collectivité. D’autres missions plus générales concernaient les adultes et les
enfants : le suivi sérologique en cas d’écart de régime, 1’éducation thérapeutique, la vérification
de I’absence de gluten dans les thérapeutiques au long cours, I’adhésion au projet thérapeutique,

le dépistage et la prise en charge initiale des complications de la maladie cceliaque.

Nous avons classé les réponses selon que les médecins généralistes se considéraient

collaborateur, coopérateur ou aucun des deux.
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Répartition des rbles si le médecin se considéere
collaborateur

croissance staturo

pondérale
100
dépistage et PEC initiale .
- 80 développement
des complications de la ubertaire
MC 60 P

adhésion au projet

, ) adaptation en collectivité
thérapeutique P

vérification absence de

suivi sérologique
gluten elq

éducation thérapeutique

— édecin Généraliste S pé cialiste référent = Rl s des deux

Figure 22. Répartition des réles dans le cas ou le médecin se considere collaborateur.

Répartition des roles si le médecin se considere
coopérateur

croissance staturo pondérale

100
dépistage et PEC initiale des 80 . )
S dével t pubert
complications de la MC o eveloppement pubertaire
4

adhésion au projet

thérapeutique adaptation en collectivité

vérification absence de

suivi sérologique
gluten g9

éducation thérapeutique

—— Médecin Généraliste w—— Spécialiste référent e ROle s des deux

Figure 23. Répartition des roles dans le cas ou le médecin se considere coopérateur



On remarque que la vision globale des deux figures est identique. En cas de collaboration, la
croissance staturo pondérale est plus considérée comme une mission du médecin généraliste
qu'en cas de coopération, tout comme la vérification de I’absence de gluten dans les

thérapeutiques.

On peut voir nettement que les réles du spécialiste sont répartis de la méme maniere quelles que

soit le mode de relation dans la vision des médecins généralistes.

La figure 24 apparait totalement différente lorsque les médecins ne se considérent ni
collaborateur ni coopérateur. Le réle du spécialiste seul est beaucoup plus important sur les
missions « générales », au contraire, les missions concernant les enfants sont plutot considérées
comme celle du médecin généraliste. La répartition des rdles entre le médecin généraliste et le
spécialiste est différente mais la figure concernant la répartition des roles pour les deux médecins

est identique.

Répartition des roles si le médecin ne se considere ni
coopérateur ni collaborateur

croissance staturo

pondérale
80
dépistage et PEC initiale 70 ,
I développement
des complications de la 60 oubertaire
MC 50
40
30
z
dhési jet ) o
a theéSrI:;eauL;:izruc:e 0 / adaptation en collectivité

verification absence de

suivi sérologique
gluten g'q

éducation thérapeutique

Médecin Généraliste Spécialiste référent Roles des deux

Figure 24. Répartition des roles dans le cas ot le médecin ne se consideére ni coopérateur ni
collaborateur.
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7.6 La continuité informationnelle interprofessionnelle

est effective dans la majeure partie des cas.

Dans notre étude, les médecins ont regu un courrier de liaison dans 70 % des cas (n=23). Dans
91% des cas, le médecin pouvait communiquer avec un spécialiste déclaré comme « référent »

de la maladie cceliaque de son patient.

7.6.1 La communication du spécialiste au médecin

oeneraliste.

Dans le suivi d’un patient atteint de maladie cceliaque, il peut y avoir 2 événements en lien avec
I’hopital et/ ou le spécialiste « référent » de sa maladie : une consultation de suivi ou une

hospitalisation.

A quel moment de la prise en charge

la communication a-t'elle été établie ?
La figure 25 montre a quel

moment de la prise en charge B post hospitalisation

le médecin généraliste a recu

un  courrier de liaison post consultation

concernant son patient. On
i i
observe que la communication

post hospitalisation
et post consultation

est établie de  maniére

systématique dans le cadre du
Figure 25. Occasion pour laquelle le médecin généraliste a recu

suivi de cette maladie . .. .. . .
un courrier de liaison ['informant sur la maladie de son patient

chronique et pas seulement
post hospitalisation, événement pour lequel la continuité informationnelle est clairement

standardisée.

La figure 26 résume le délai de réception du courrier de liaison.
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Délai de réception du courrier
de liaison

H < 8 jours
< 1 mois

® > 1 mois

Figure 26. Délai de réception du courrier de liaison.

Le délai de 8 jours n’était respecté que dans 8% des cas soit n=2/23

Dans 9% des cas soit n=2/23,
le courrier était apporté par
le patient a 1’occasion d’une
consultation avec le médecin

généraliste.

Dans 61% des cas le courrier
était  disponible pour le
médecin moins d’un mois
aprés la visite avec le

spécialiste référent.

Parmi les 21 courriers regus non apportés par le patient, n=20 courriers ont été regu par voie

postale. La messagerie électronique n’a été utilisée que dans 1 seul cas sur le faible échantillon

étudié.

Dans I’hypothéese ou le courrier était consultable au moment ou le patient consultait son médecin

généraliste, nous les avons interrogés sur les informations potentiellement manquantes des lettres

de liaison regues.

COURRIER DE LIAISON RECUS :
INFORMATIONS MANQUANTES

34
21
16 I I

23

EVALUATION DE LA SUIVIENTREDEUX INFORMATIONS SUR INFORMATIONSET

MALADIEEN COURS CONSULTATIONS LE REGIME SANS

SPECILIASEES GLUTEN

SUIVIDES

COMPLICATIONS

Figure 27. Nombre de dossiers ou les informations des catégories citées ont été
considérées comme manquantes dans les courriers de liaison regus par le médecin
généraliste provenant du spécialiste référent de la maladie ceeliaque de son patient.

(Valeurs absolues).
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Ces informations ont été classées et résumées dans la figure 27.

Pour n=34, les informations manquantes concernaient le régime du patient, a savoir pour n=14,
la_liste des médicaments autorisés, les plus couramment utilisés ; pour n= 7 le plan de soins
personnalisé du patient était absent ou mal défini et pour n=13 la liste des produits en « MIX »
sans gluten remboursé aurait ét¢ utile pour répondre aux fréquentes questions posées par les

patients atteints de MC.

Pour n=23, les complications évoquées en consultation ainsi que leurs suivis et les traitements
instaurés étaient a renseigner (n=15). Lorsque le patient ne présentait aucune complication de sa

maladie, les indications concernant leur recherche éventuelle n’était pas expliquée (pour n=8).

Pour n=21, le suivi a réaliser entre deux consultations avec le spécialiste devait étre clairement
indiqué notamment concernant les signes cliniques a surveiller pour n=11 et le suivi sérologique

a réaliser pour n=10.

Pour n=16, le poids du patient (n=10) et les résultats biologiques (n=6) <¢taient des

renseignements utiles pour le suivi ultérieur en médecine libérale.

7.6.1.1 La communication du médecin généraliste au

spécialiste référent.

Pour n=17/33 médecins généralistes, un courrier était envoy¢ au spécialiste référent avant chaque

consultation avec celui-ci.

Informations contenues dans le courrier de
liaison du médecin généraliste

m Stabilite de la maladie
6(19%) @ 6(19%) m Observance du régime

B Complications probables de la
maladie diagnostiquées

4(12%)

Questions particulieres sur la prise

9 (28%) en charge

m Autres problémes intercurrents non
liés & la Maladie coeliaque

Figure 28. Informations contenues dans le courrier de liaison adressé par le médecin
géneraliste au spécialiste référent de la maladie ceeliaque de son patient. 74



Pour n=16, soit 99%, le courrier du médecin généraliste est remis au patient.

La figure 28 regroupe les informations communiquées par le médecin généraliste dans ce

courrier.

Dans la majorité des cas, on observe que les informations concernent des questionnements
nécessitant un avis d’expert (complications de la maladie, prise en charge spécifique). Une part
non négligeable refléte la collaboration interprofessionnelle lorsque le médecin généraliste

informe le spécialiste de 1’état global de son patient.

7.6.2 La formation des médecins sur la maladie ceeliague

peut étre considerée comme un facteur favorisant de la

continuite des soins.

La figure 29 représente le type de formation recue par le médecin concernant la maladie
ceeliaque. La formation initiale correspond a la formation du deuxiéme et troisiéme cycle des
¢tudes médicales. Au cours de sa carriére, le médecin a la possibilité de poursuivre sa formation

via des sessions de formation professionnelle continue ou en participant a des groupes de pairs.

Cette formation peut aussi étre personnelle a 1’occasion du diagnostic de son patient.

Type de formation recue sur la maladie coeliaque

¥ |nitiale
. Professionnelle

continue

Al'occasion du
diagnostic

A l'occasion du courier
de liaison

. LOrs d'un groupe de
pairs

B Pas de formation regue

Figure 29. Type de formation regue par le médecin sur la maladie ceeliaque.
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On observe avec surprise que seulement 23 médecins sur les 33 interrogés considérent leur
formation comme initiale. Pour un médecin, aucune formation n’était renseignée. Pour 13
médecins la formation a été réalisée au moment de la prise en charge d’un patient atteint de
maladie cceliaque. Et pour 16 médecins, la formation était indépendante du suivi d’un patient

atteint de maladie cceliaque.

Parmi les médecins formés sur la maladie cceliaque de leur patient, hors formation initiale, 12

médecins sur 14 incluaient la maladie ceeliaque a chacune de leur consultation soit 85%.

Nous avons sondé les médecins sur 1’intérét d’une fiche d’information décrivant la maladie
ceeliaque, figure 30. Cette fiche pourrait étre jointe au courrier de liaison du spécialiste au

médecin généraliste au moment du diagnostic.

Meédecins généralistes interessés par une
fiche de liaison sur la maladie coeliague

. 13%

27%

Oui Mon

wn

Figure 30. Intérét des médecins généralistes
pour une fiche d’information sur la maladie
ceeliaque.

Au total, 73% (n = 22/30) des médecins étaient intéressés par une fiche d’informations
concernant la maladie ceeliaque au moment du diagnostic. N=8/30 n’étaient pas intéressés, soit

27%.
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Discussion

Le modele de la maladie cceliaque un bon modele pour notre étude sur la continuité des soins
entre le secteur libéral et hospitalier. Les premic¢res manifestations de la maladie sont des motifs
de consultations fréquents en soins primaires. La prise en charge du continuum de la maladie
ceeliaque (dépistage, diagnostique, thérapeutique, observance thérapeutique, complications...)
nécessite un recours aupres d’un établissement de soins secondaire. Ce continuum était donc
bien adapté a I’étude de la continuité des soins entre le secteur primaire et secondaire quel que

soit le stade auquel la maladie était étudiée.

Dans la littérature, une étude de 2015 étudiée la continuité des soins et plus particulierement la
continuité interprofessionnelle pour des patients atteints de VIH. Les principaux résultats
concordent avec ceux de notre étude. Si une relation de confiance ne pré existait pas a
I’apparition de la maladie, de simples contacts ponctuels pour des problémes de santé aigus et
mineurs ou administratifs résumaient la relation médecin-malade avec le médecin généraliste. Le
suivi antérieur a la maladie favorise bien la continuité relationnelle et la continuité des soins en

générale.

Dans 1’étude sur le VIH, les patients n’estimaient pas les médecins généralistes capables de
prendre en charge leur maladie et méconnaissaient les missions propres du médecin généraliste.
Cette mauvaise répartition des roles obligeait le médecin infectiologue a réaliser des missions
situées théoriquement au-dela des compétences de sa spécialité. Par contre, lorsque les médecins
généralistes s’impliquaient dans la prise en charge de leur patient en globalité incluant le VIH, ils
estimaient devoir acquérir une formation spécifique sur la maladie. La formation continue des
médecins généralistes sur une maladie spécifique permet de mieux définir les réles de chacun et
aide le médecin généraliste a prendre en charge dans sa globalité son patient en incluant la

malade en question a chaque consultation.

Toujours dans cette étude, les relations interprofessionnelles ont été étudiées des deux cotés : les
médecins infectiologues relevaient le manque de collaboration et les médecins généralistes

déploraient le caractere passif de I’information. Ces résultats discordent avec les notres.
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Par contre les deux spécialistes s’accordaient sur le role de vigie du médecin généraliste qui
servait alors de relais vers le médecin infectiologue. Le role de coordinateur des médecins

généralistes est un réle fondamental dans la prise en charge en soins primaire du patient. (171)

Les deux ¢tudes ne sont pourtant pas superposables pour une raison majeure : le suivi du patient
atteint de VIH nécessite d’aprés les médecins infectiologues des consultations réguliéres et
rapprochées. Dans le cadre du suivi de la maladie cceliaque, les consultations spécialisées sont

plus ¢éloignées et non indispensable en cas de stabilité de la maladie.

Dans notre étude, la continuité des soins était impossible dans 27% des cas car les
correspondants de médecine générale n’étaient pas renseignés et dans 11% des cas, ces
correspondants renseignés étaient injoignables. Dans 9% des cas, les correspondants renseignés
ne suivaient plus le patient mais ce correspondant continuait de recevoir les courriers concernant

le patient. La communication interprofessionnelle n’a pas été étudi¢ dans 47% des cas.

La présence ou non d’une communication interprofessionnelle lorsque la continuité des soins

entre les deux secteurs était possible n’a pas été étudié.

De plus, a I’heure ou la lettre de liaison peut étre fournie au patient en sortie de consultation ou
d’hospitalisation, 1’'impact sur la communication interprofessionnelle des deux secteurs est
moindre. Toutefois cette communication sera impossible entre deux épisodes de soins, si par
exemple le spécialiste veut confirmer au généraliste la maladie cceliaque de son patient et mettre
en place le régime sans gluten avec sa collaboration. La encore, ce probléme peut étre anticipé
car le patient lui-méme peut étre mis au courant de son diagnostic, cependant une annonce de

maladie chronique par téléphone n’est jamais pratiquée.

Il faut reconnaitre a ces résultats un des biais de ce travail qui a été de ne considérer que les
correspondants de médecine générale. On rappelle que la loi désigne sous le terme de médecin

traitant aussi bien un médecin généraliste qu’un médecin hospitalier.

Le taux de réponse du questionnaire envoy¢ aux médecins généralistes pour évaluer la continuité
des soins a été satisfaisant (n=33/53). D’ailleurs le haut taux de réponse provenait de médecins
d’age mir avec de I’expérience. On peut se demander si les médecins avec plus d’expérience

professionnelle considérent la continuité des soins avec plus d’attention.

La réalité du terrain nous montre bien qu’il est difficile de délimiter la frontiére qui sépare les
contributions de chacun. Notre étude et la littérature ne nous disent pas si ces frontiéres sont
¢loignées ou se chevauchent. La fragmentation des soins que connait notre systéme de santé et

I’absence d’obligation pour les professionnels de coopérer entre eux favorisent par contre
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I’¢loignement de ces frontiéres au risque de créer pour le patient des manques dans sa prise en

charge. (72)

Cette situation est particuliérement inquiétante pour la prise en charge de maladie chronique, qui
requiert une continuité des soins coordonnée. Un méme patient accumule couramment plusieurs
pathologies chroniques, il est bien souvent difficile de savoir exactement les soins qui seront

prodigués par tel ou tel spécialiste.

Le médecin généraliste doit donc aiguiller son patient vers le spécialiste au moment nécessaire et

non pas de fagon systématique.

Dans notre étude un médecin généraliste qui se considére coordinateur estimait qu’une prise en
charge globale générale était une de ses missions. La globalité d’une prise en charge pour un
médecin généraliste n’a pas la méme définition que pour un spécialiste d’organe. Pour un
médecin généraliste la prise en charge globale inclut : ses missions propres et la prise en charge
de toutes les maladies chroniques de son patient. Certaines missions incombent a 1’un et non a
’autre. 11 existe une perte de chance pour le patient lorsque 1’'un ou 1’autre omet certaines de ses
missions. Par exemple, lorsque le médecin généraliste ne prend pas le temps de réaliser un
courrier pour le spécialiste ou que le spécialiste ne prend en charge qu’un seul aspect d’une

maladie complexe et chronique.

Méme si I’interrogatoire d’un patient (permettant entre autres d’établir la liste des maladies
présentes chez un patient, d’énumérer ses antécédents, de reconstituer son traitement complet)
font partie des premiers apprentissages de tous futurs médecins, le médecin généraliste doit aider
le spécialiste dans cette démarche par I’intermédiaire d’un courrier de liaison pour que celui-ci
puisse se concentrer sur sa spécialité seule. On voit ici apparaitre I’importance d’un parcours de
soins coordonnés avec information réciproque interprofessionnelle. Les bénéfices de ce parcours
coordonnés n’ont pas été étudiés dans notre étude mais 76 % des patients qui étaient suivis par
un médecin généraliste au moment des premicres manifestations de la maladie ont été orienté par
le médecin lui-méme vers un spécialiste. On peut se demander si ce parcours ne diminuerait pas
I’errance diagnostique. Les moyennes de temps calculées entre les premiéres manifestations et le
diagnostic de la maladie cceliaque pour des patients suivis par un méme médecin au moment des
premiers symptomes et au moment du diagnostic confirment cette idée. En effet notre étude
rapporte une moyenne de 10.5 mois alors que deux études canadiennes montraient un délai
moyen entre I’apparition des symptomes et le diagnostic de maladie cceliaque chez les adultes
¢tait d’environ 12 ans. (157,172) Ces enquétes ont été réalisées dans un pays différent du notre,

les résultats sont donc a tempérer.
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Afin de faciliter la prise en charge pour chacun et la coordination, les roles doivent étre
clairement répartis. (173) Notre étude a montré que les roles de chacun étaient différents mais
coordonnés si et seulement si le spécialiste et le médecin sont en relation, que ce soit sous la

forme d’une coopération ou d’une collaboration.

Malgré une bonne répartition des rbles, la multimorbidité croissante s’accompagne d’une
surcharge de travail. Une continuité des soins de qualité demande du temps qui s’ajoute au temps
de I’interrogatoire, de I’examen clinique, de ’information et de 1’éducation du patient. Il n’y a
bien slr pas d’obligation de performances temporelles, mais en activité libérale une obligation

primitive de revenus et en secteur hospitalier une obligation de moyens et de performances.

Il semble toutefois que ce constat n’ait pas toujours été évalué a sa juste mesure par les
scientifiques et gestionnaires de systemes de santé. C’est par le plus faible niveau de complexité,
une seule maladie chronique présente chez un patient, que se construisent les études
d’intervention, et dans leur prolongement immédiat, les procédures de prise en charge des

patients dans le systéme de santé.

La théorie décrite ci-dessus ne prend pas en compte I’avis du patient. Pour les patients atteints de
problémes chroniques complexes, le médecin généraliste n’a qu’un réle « d’aiguilleur » selon

une étude 2011. (174)

Cette vision est corrélée a sa disponibilité. En cas de multi morbidité, il est impossible a un

médecin de soins primaires de fournir tous les soins nécessaires.

On en conclut donc qu’une des principales causes de rupture de la continuité est I’indisponibilité
des médecins généralistes et des médecins hospitaliers au moment ou il le faudrait. Ce temps de
relation et de coordination immédiat n’est pas pris en compte par les instances en terme de
rémunération. Cependant, la télémédecine ne développant de plus en plus peut-étre qu’un
spécialiste sera disponible au moment voulu par le médecin généraliste mais 1’inverse ne sera pas
vrai lors de I’hospitalisation d’un patient par exemple. Une des limites de la télémédecine sera de
détruire le suivi régulier du patient par un méme spécialiste d’organe. La relation médecin-

patient ne se résume pas a la continuité longitudinale seule.

La coordination des soins et la répartition intuitive des roles de chacun nécessitent une
connaissance réciproque de la pratique de chaque protagoniste. Une étude menée aupres de

médecins généralistes a montré que la formation médicale continue jouait un réle trés positif
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dans I’interconnaissance entre praticiens libéraux et hospitaliers, et dans 1’articulation des deux
systémes de soins. (175) D’ailleurs, notre étude a bien montré 1’intérét pour de nombreux
médecins d’une fiche d’informations sur la maladie cceliaque au moment du diagnostic. Cette
fiche pourrait étre considérée comme une formation continue. D’ailleurs, un certain nombre de
médecins interrogés rapportait une auto formation sur la maladie cceliaque au moment du

diagnostic de leur patient.

Toutes les pathologies mémes les plus rares sont susceptibles de se présenter en cabinet de
médecine générale, 1’objectif du médecin est de ne pas se scléroser dans I’épidémiologiquement
fréquent mais de savoir repérer la rareté pour 1’orienter vers le spécialiste adéquat.

Comme il a été souligné dans une étude de 2013, les journées ne sont pas assez longues pour
inclure une formation active de toutes les pathologies chroniques aux pointes des derniéres
découvertes et innovations thérapeutiques. La coopération entre professionnels est une absolue
nécessitée et doit étre adaptée aux attentes de chacun. Depuis que la médecine générale a été
propulsée au rang de spécialité, le terme de collaboration serait plus juste : chaque spécialiste
conserve ses missions propres en ceuvrant ensemble pour une pathologie chronique commune.

(176)

Le médecin généraliste ainsi formé par le spécialiste pourrait plus facilement prendre en compte
et en charge la maladie cceliaque de son patient afin de 1’inclure a chaque consultation. Notre
¢tude montre que 85 % des médecins ayant recu une formation a I’occasion ou non d’un suivi de
patient, incluaient la maladie cceliaque et sa prise en charge dans leur consultation quotidienne.
Ces résultats ne représentent pas 1’attente des usagers. En 2016, le public attendait des soins
primaires la prise en charge des problémes médicaux a court terme. Cependant et I’étude le
précise bien, ’attente des usagers se construit en fonction de la prise en charge qu’applique le

médecin généraliste et de sa disponibilité pour les problémes médicaux chroniques. (29)

Donc pour une continuité des soins de qualité, il faut une relation médecin généraliste-patient,
efficace personnalisée et cohérente pour des problémes médicaux aigues et chroniques. Une
¢tude de 2010 confirme cette conclusion et montre que les différents aspects de la santé doivent
étre pris en charge pour que la continuité des soins soit effective. (177) L’unicité d’un médecin
consulté réguliérement apparait indispensable. Notre étude a montré qu’un médecin, qui suivait

le patient bien avant le diagnostic de sa maladie, connaissait mieux le patient et les données
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relatives a sa maladie cceliaque. Déja en 1980 puis en 2013 des études ont montré que le médecin
généraliste avait une meilleure connaissance du patient. Un gain de temps lors de la consultation

¢tait observé ainsi qu’une meilleure adhésion thérapeutique. (178,179)

En pratique, pour une continuité longitudinale effective, une permanence d’accessibilité a ce

méme médecin doit étre garantie ce qui n’est pas toujours le cas.

Dans tous les résultats de ce travail ou les études de la littérature, le point central de la continuité
des soins reste « I’information » au sens large. La continuité¢ informationnelle est primordiale

pour que chaque professionnel applique au mieux ses compétences.

Pour rappel, la continuité informationnelle concerne : I’information au patient, 1’information

interprofessionnelle et la tenue du dossier médical personnalisé du patient.

Dans le cadre du parcours de soins coordonné, le médecin généraliste adresse un patient a un
autre spécialiste. Pour cela, certains travaux ont montré que le courrier d’adressage était un

moyen privilégié de la continuité informationnelle. (180)

Dans notre étude, les informations communiquées au spécialiste par 1’intermédiaire de ce
courrier peuvent étre catégorisées : informations concernant I’histoire médicale actuelle/
nouvelle du malade (réle de coordinateur), informations concernant la maladie cceliaque (role de
collaborateur), et des interrogations précises du médecin relevant des compétences du
spécialistes.

Une des principales limites de notre étude est de ne pas avoir recueilli I’avis des spécialistes
hospitaliers. Or nous I’avons expliqué, une meilleure connaissance des attentes de chacun

permettrait d’atténuer les difficultés que peuvent rencontrer les médecins.

Concernant la communication du secteur hospitalier vers le secteur libéral, la lettre de liaison
semblait étre un moyen fiable de palier a 1’indisponibilité des comptes rendus hospitaliers au

moment de revoir le patient. (180)

Notre étude montre que les lettres de liaison sont envoyées systématiquement aprés un contact
avec I’hopital pour un patient atteint de MC, méme si un délai de réception de moins de 8 jours

était minoritaire.

Concernant ’attente des médecins généralistes sur le contenu des lettres de liaison envoyées par
le spécialiste, contrairement a d’autres études de la littérature, les items prioritaires n’étaient pas

les mémes. Dans notre étude, les points importants manquants concernaient le plan de soin
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thérapeutique spécifique a la maladie cceliaque et le suivi a réaliser entre deux consultations

spécialisées.

En 2001, une étude menée sur plusieurs centres hospitaliers de France a déterminé 42 besoins
dont 5 priorités essentielles : la connaissance des mouvements de leurs patients
(entrée/sortie/mouvements internes/déces/urgences), la réception rapide des lettres de liaison, la
mise a disposition des résultats de laboratoires, les résultats des examens médico-techniques
effectués pendant 1’hospitalisation, traitement de sortie et modification thérapeutique au cours de

I’hospitalisation. (52)

Les différences observées entre notre étude et la littérature peuvent étre expliquées par la
spécificité de notre étude : chaque questionnaire rempli faisait référence a un dossier patient

précis et malgré cela des similitudes sont mises en avant.

Une standardisation des lettres de liaison pourrait étre une solution. Notre étude a montré que les
médecins généralistes étaient favorables a cette initiative. Une étude de 2015 sur les comptes
rendus d’hospitalisation, montrait que la standardisation accélérait le délai de production et

d’acheminement des documents. (84)

Au total, pour les soignants, toute spécialités confondues, une bonne continuité des soins est
d’avoir assez d’informations et de connaissances disponibles au bon moment, sur un patient afin

d’appliquer au mieux leurs compétences professionnelles. (14)

De nos jours encore il existe autant de dossiers médicaux que de médecins que le patient
consulte. Nous avons trouvé de trés nombreuses études montrant bien que le dossier médical est
un ¢lément clé de la qualité des soins en favorisant la continuité des soins. (115) D’autres auteurs
démontrent qu’un acces plus fiable aux informations du patient permettrait de consacrer plus de
temps aux malades. (181) A D’inverse, une mauvaise visibilit¢ de 1’ensemble des informations
relatives a une maladie peut retarder une démarche thérapeutique fiable. Le risque pour une
maladie chronique comme la maladie ceeliaque est que certaines informations sont capitales pour
une prise en charge ultérieure de la maladie comme par exemple la positivité des anticorps pour
une maladie cceliaque silencieuse. Dans le cadre d’une continuité longitudinale effective, le
retard diagnostic de la maladie serait réduit car le médecin prenant en charge le patient pourra

retracer 1’histoire médicale de son patient.

Dans notre étude, méme lorsque le suivi est antérieur au diagnostic de la maladie, les

informations concernant les prémices de celle-ci ne sont pas retrouvées facilement. Une des
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explications est que le médecin généraliste prenant en charge de manicre globale son patient ne

peut se souvenir du détail de chaque maladie et de chaque épisode de soins.

On peut se demander si les logiciels médicaux des cabinets de médecine libérale ayant une
approche classique par « consultation» sont vraiment adaptés. En pratique ce mode de
hiérarchisation entraine une perte de temps réelle pour retracer 1’histoire d’'une maladie. Déja en
1999 au début de I’¢re informatique, les auteurs avaient montré que la majorité des dossiers
médicaux informatisés disponibles sur le marché structuré en « signes, diagnostic, traitement,

thérapeutique » étaient peu adaptés au fonctionnement du généraliste. (182,183)

Le médecin généraliste met a jour régulierement le dossier professionnel de ses patients et en fait
la synthése a chaque consultation. Le temps et les moyens nécessaires a cette mission doivent

étre pris en compte.

Pour que tous les intervenants médicaux aient acces au dossier d’un patient, la loi du 13 aott
2004 crée le dossier médical personnel (DMP) informatique pour tous les patients. (57) La mise
en place de ce DMP nécessite un connecteur entre le DMP et les logiciels médicaux présents sur
le marché et de nombreux éditeurs n’avaient pas encore fourni en 2017 une passerelle
fonctionnelle. Pour inciter les médecins a utiliser ce nouveau DMP, la sécurité sociale prévoit un

forfait de rémunération pour ceux qui posséde ce connecteur.

Le dossier médical partagé devra contenir de maniére organisée les courriers des spécialistes au

médecin généraliste et ceux du généraliste aux spécialistes.

En pratique, le DMP est un carnet de santé numérique propriété du patient, qui reste libre de
I’alimenter, de le présenter, ou de modifier les données qu’il contient. Cet historique sera trés
utile au moment d’une prise de décision thérapeutique pour ne pas faire ou refaire les mémes

errcurs.

Tous les médecins et surtout le médecin généraliste doivent avoir acces au dossier du patient a

tous instants pour faciliter la continuité des soins a tout moment.

Mais, selon la loi N°2002-303 relative aux droits des malade place le patient au coeur de la
décision médicale, donc, les intervenants en santé ne pourront avoir acces au dossier médical
personnel qu'en utilisant une double clé : la carte du professionnel de santé (CPS) et la carte

Vitale du patient sous un nouveau format.

Ce dossier médical partagé reste une belle avancée pour la coordination des soins et pallier au

manque d’information lors de la rencontre entre un professionnel de santé et le patient. On
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pourrait ensuite imaginer un dossier médical unique en ligne accessible a tous moments par tous
les professionnels du parcours de soins personnalisés du patient. Le médecin traitant y saisit ses
observations ainsi que les spécialistes, les antécédents seraient toujours a jour, les actions de
prévention et d'éducation thérapeutique y seraient renseignées ainsi que les prescriptions et les
derniéres modifications thérapeutiques. Le gain de temps serait considérable. On pourrait méme
imaginer une interface de communication entre le secteur primaire et secondaire ou les médecins
généralistes poseraient directement les questions aux spécialistes et vice versa, les réponses
seraient directement archivées dans le dossier. Les médecins généralistes ont besoin avant tout

d’outils de communication entre professionnels.
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Conclusion

La continuité des soins entre la médecine libérale et hospitaliere résulte d’une fragmentation des

soins entre deux secteurs de soins.

L’étude de cette continuité a été possible dans 53% des cas dans notre étude. Dans 47 % des cas,
la communication interprofessionnelle était impossible dans le cadre de la prise en charge d’un

patient atteint de maladie cceliaque.

A I’¢re des maladies chroniques et complexes, la présence d’un spécialiste en médecine générale
est indispensable pour certaines missions qui lui sont propres, et pour la coordination des soins
de son patient au sein du systéme de santé. Notre étude montre que les médecins généralistes
coordinateurs des soins de leur patient considéraient que la prise en charge globale générale de
leur patient était leur mission.

Le suivi du patient par un médecin généraliste unique au cours du temps favorise une continuité
des soins de qualité. Notre étude montre que la continuité longitudinale améliore la connaissance
du médecin sur la pathologie de son patient et réduit le retard diagnostic de la maladie. Cette
continuité favorise également le respect du parcours de soins coordonné. Le patient peut donc

recevoir les bons soins au bon moment par le bon professionnel de santé.

Pour une prise en charge optimale, cohérente et efficace, I’interconnaissance des roles de chaque
spécialiste est indispensable. Notre étude a montré que la répartition des roles de chacun était
différente lorsque les spécialistes étaient en relation ou non. En I’absence de continuité
relationnelle interprofessionnelle, on observait que le médecin généraliste se déresponsabilisait

de certaines missions concernant la prise en charge spécifique de la maladie cceliaque.

Pour entretenir cette continuité relationnelle, la communication interprofessionnelle doit étre
développée avec des outils simples et efficaces pour pallier le manque de disponibilité des
professionnels. Le médecin généraliste doit adresser le patient avec un courrier de liaison. Ce
courrier comporte des ¢léments de 1’histoire médicale du patient et des questions précises

nécessitant I’expertise du spécialiste selon notre étude.
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Le spécialiste prend en charge le patient dans la globalité de sa spécialité et rapporte en retour au
médecin généraliste ses conclusions. Le courrier de liaison comporte des éléments manquants
relevant d’une connaissance plus approfondie du spécialiste sur la maladie ceeliaque selon nos
résultats. Les médecins généralistes étaient intéressés dans 76% des cas par une fiche de liaison
sur la maladie ceeliaque au moment du diagnostic de leur patient. La formation continue des
médecins généraliste par les spécialistes collaborateurs est un bon moyen de maintenir une
continuité longitudinale de confiance, une continuité des soins de qualité ainsi qu’une meilleure
adhésion thérapeutique des patients qui savent a qui s’adresser en cas de doute. Dans notre étude
85% des médecins formés sur la maladie ceeliaque, hors formation initiale, incluait la prise en

charge de la maladie cceliaque a chacune de leur consultation.

Enfin, une interface unique regroupant tous les dossiers médicaux des patients ainsi que des

messageries ¢lectroniques sécurisées seraient d’un grand secours.
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ANNEXE 1

Questionnaire envoyé aux médecins généralistes de ville lorsque la continuité des soins était

effective.

Comment la continuité des soins s’applique-t-elle, entre le secteur primaire et |'Ho6pital, dans la prise en
charge de la maladie cceliaque (MC) ? Enquéte auprés des médecins généralistes libéraux de la région
PACA.

I- Concernant le diagnostic initial de votre patient aprés consultation de votre dossier :

. Quels étaient les signes cliniques initiaux ?
. Avez-vous prescrit la recherche d’Anticorps (AC) ? [0 Oui [ Non

* Si oui, quel était le résultat des AC (si vous ne les retrouvez pas, expliquez pourquoi) ?
. Quelles étaient les dates : des premiers symptomes ? De la premiere biopsie ? Du diagnostic ?
. L’avez-vous orienté initialement vers un spécialiste hospitalier? [JOui O Non Ou un spécialiste libéral ?
O Oui O Non

. A quelle étape de la prise en charge votre patient a -t-il consulté un spécialiste ?

Des I'apparition des symptomes a l'initiative de votre patient seul [0 | Anticorps, prescrit a votre initiative, positifs [
Dés I'apparition des symptémes a votre demande O | Lors de I'apparition des complications de laMC [
Pour un examen paraclinigue [ ou un autre motif [ sans que le Diagnostic de MC n’ait été évoqué
auparavant

Autres :

. Si orientation initiale vers un spécialiste libéral, a quel moment le patient a-t-il été orienté vers I’h6pital ?

Au décours d’une hospitalisation Pour un 2%™¢ avis a l'initiative du patient

O O

Pour un 2%™ avis a votre initiative Consultation aux urgences pour les symptomes de la MC
O O

Autres :

Il- Concernant le suivi et la prise en charge (PEC) globale de votre patient :

. Quelle a été la date de la premiére consultation a votre cabinet apres la pose du Diagnostic de MC ?
. Existe-t-il un médecin spécialiste suivant spécifiquement la MC de votre patient ? 0 Oui 0 Non
* Sioui, exerce-t-il : [0 en secteur libéral ou [0 ensecteur hospitalier ou [ lesdeux
* Si oui, quels contacts avez-vous avec ce spécialiste ? [ Téléphone [ Courrier postal [ Mail O Aucun

. Avez-vous regu des courriers de liaison de ce spécialiste provenant de I'hopital pour ce patient ? [0 Oui [0 Non
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* Sioui, quand ? [ Post hospitalisation [ Aprés une consultation de suivi

ces 2 occasions

[ Systématiquement pour

. Estimez le délai de réception du dernier courrier (1< 8 jours [11 mois [1>1 mois [lecourrier a été amené

par le patient

. Quelles informations y ont été manquantes pour la prise en charge de votre patient ? (Quelle que soit la date

de réception)

Suivi sérologique a réaliser O | Plan personnalisé de soins pour votre patient O
Signes cliniques a surveiller 0 | Supplémentation ou autres thérapeutiques mis en place O
Comparatif des poids d’une consultation sur I'autre (1 | Complications évoquées et leur surveillance O
Résultats de la biologie réalisée pour le suivi O Maladies associées ou susceptibles de I'étre a rechercher O
PAI 3 réaliser O N° urgence (exemple N° NUMADIC de médecine interne AP-HM) [J
Liste des médicaments autorisés O Listes des produits en « MIX » sans gluten remboursés O
Autres :

. Seriez-vous intéressé par un courrier de liaison Standardisé pour les patients atteints de MC? [0 Oui [ Non

. Quelle est votre role en tant que médecin généraliste auprés de votre patient incluant la prise en charge de la

MC?

Education thérapeutique au régime sans gluten

O

Prévention collective du cancer du colon

O

Vérification de I'absence de gluten dans un médicament ou un

aliment O

Suivi d’une autre maladie chronique

O

Vérifier I'adhésion du patient au projet thérapeutique dés que

possible [

Renouvellement de traitement /

ordonnancel]

Dépistage et prise en charge de |'ostéoporose

O

Vaccinations

O

Prise en charge GLOBALE du patient
O

Démarches administratives

O

Répondre aux inquiétudes de la patiente en cas de grossesse

O

PEC des Affections intercurrentes

O

Transmission des informations aux différents acteurs de santé impliqués dans le parcours de soin

O

Autres :

. Estimez-vous que les points suivants soient votre réle, celui du spécialiste ou le role de vous deux ?

* bonne croissance staturo pondérale
de vous deux
* bon déroulement de la puberté

de vous deux

Cvotre role [Oréle du spécialiste [ role

Cvotre role [Orole du spécialiste [ role
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* Suivi sérologique en cas d’écarts au régime fréquents Cvotre role [Oréle du spécialiste [ role
de vous deux

* Dépistage et prise en charge initiale des complications de laMC  [Cvotre role [Oréle du spécialiste [ role
de vous deux

* évaluation de I'adaptation du patient a la collectivité Cvotre role [roéle du spécialiste [ role
de vous deux
. Si vous envoyez un courrier au spécialiste de la MC de votre patient avant chaque consultation, quels sont les
éléments que vous y avez renseigné : [1Vous envoyez ce courrier par voie postale ou [] Vous le donnez

en mains propres au patient

Complications probables de la maladie [ Le suivi biologique O
Stabilité de la maladie O Vos Interrogations particuliéres sur la prise en charge de la MC [
Observance du régime sans gluten O Autres probleémes intercurrents non liés a la MC O
AUTRES :

. Si vous n’envoyez pas de courrier au spécialiste, précisez pourquoi :

le patient est autonome et ne se référe pas a vous pour son suivi Manque de temps

O O
Le patient communique lui-méme ces éléments au spécialiste la maladie de votre patient est Stable
O O

Les consultations en général de votre patient sont rares et vous le voyez souvent pour des affections

intercurrentes |

Autres :

. Avec quels autres spécialistes étes-vous en collaboration, pour votre patient et pour quelles maladies ?
. Estimez-vous inclure la prise en charge de la MC a chacune de vos consultations de routine ? [ Oui [ Non
. Avez-vous créé des « fiches synoptiques » dans votre logiciel, sur le dossier de votre patient afin d'avoir une
vision synthétique des principales données de suivi concernantsaMC? [ Oui [ Non
. Pensez-vous avoir le réle de COORDINATEUR des soins pour votre patient ? [ Oui O Non
. Vous incluriez vous dans un travail COLLABORATIF avec les spécialistes suivant votre patient ? (La collaboration
est un travail d’égal a égal, I'objectif est commun avec le spécialiste pour la maladie cceliaque, mais le MG garde
son objectif propre qui est la prise en charge globale du patient). O Oui
O Non
. Réalisez-vous un travail de COOPERATION avec le spécialiste de la MC de votre patient ? (Le spécialiste et le MG
ont chacun des tdches spécifiques a réaliser pour la prise en charge de leur objectif commun : la MC. Il existe une
Inter dépendance des acteurs) O Oui O
Non

lll- Laformation
. Si un programme d’éducation thérapeutique se mettait en place, le conseilleriez-vous a votre patient ? [] Oui
] Non
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. Vos connaissances pour la prise en charge de la MC de ce patient reposent sur :

Formation initiale a la faculté de Médecine [ Courrier de liaison avec I'hopital O
Formation professionnelle continue O Groupe d’experts ou groupes de pairs [
Formation a l'occasion du diagnostic O Aucune formation regue O

. Seriez-vous intéressé par une fiche d’informations sur la MC accompagnant les courriers de liaison aprés le DQ ?

Ooui O Non

. Votre Age : Vous étes: [ Homme [ Femme Vos initiales : Année d’installation
en cabinet :

Votre patient est : [7 Homme [ Femme Son année de naissance :

. Distance du cabinet avec I’hopital le plus proche :

. Depuis quand suivez-vous votre patient ? (Date de la premiéere consultation)

IV-  Avez-vous dans votre patientéle un patient avec des signes cliniques pouvant évoquer une maladie

cceliague mais dont les AC sont négatifs (Hors déficit en IgA) : [ Oui [0 NON

[ Vous avez introduit un régime sans gluten « test »
[OVous I'avez d’abord orienté vers un spécialiste

[ Votre patient est atteint de MC ou [Jest traité pour des troubles fonctionnels intestinaux ?

102




ANNEXE 2

FICHE D'INFORMATIONS
POUR LES MEDECINS
SUR LA MALADIE COELIAQUE
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RESUME

Introduction. La continuité des soins entre la médecine hospitaliére et libérale est la
conséquence d’une fragmentation des soins. En médecine libérale, le médecin généraliste est le
principal acteur de la prise en charge globale générale du patient et doit coordonner les soins de
son patient. Il s’agit de la continuité organisationnelle, qui permet d’orienter le patient au bon
moment vers le bon spécialiste d’organe. La continuité longitudinale représente une relation
médecin généraliste-patient unique et durable dans le temps. Cette continuité permet une
meilleure connaissance du patient et de son environnement Afin de réaliser une prise en charge
cohérente, la collaboration entre spécialiste est indispensable, il s’agit de la continuité
relationnelle interprofessionnelle. La communication interprofessionnelle représente la
continuité informationnelle. La continuité des soins est un indispensable dans le cadre de la prise
en charge de maladies chroniques comme la maladie cceliaque. Le diagnostic nécessite un
recours aux soins secondaires pour mettre en évidence les lésions spécifiques intestinales.
L’éducation thérapeutique prodiguée par tous les intervenants favorise 1’observance
thérapeutique du régime sans gluten.

Obijectifs : Pour établir un état des lieux de la continuité des soins entre les deux secteurs, nous
avons choisi une maladie chronique auto-immune : la maladie cceliaque. Nous avons étudié la
vision des médecins généralistes sur la coordination, les relations interprofessionnelles. Nous
avons analysés la continuité informationnelle interprofessionnelle.

Méthodes. Nous avons sélectionné 100 médecins généralistes désignés comme correspondants
libéraux de patients atteints de maladie cceliaque présentant une double positivité pour AC Anti-
TransGlutaminase tissulaire et AC Anti-Endomysium. Nous avons étudié la continuité des soins
a I’aide d’un questionnaire spécifique a cette étude qui a eété envoyé aux medecins sélectionnés.

Résultats. La continuité des soins n’a pas été analysée dans 47% des cas en raison de
correspondants injoignables ou non renseignés. Nous avons obtenu 33/53 questionnaires. Les
médecins étaient majoritairement des hommes installés depuis plus de 20 ans agés de plus de 40
ans. Cette maladie est un bon modéle pour notre étude puisque les premiers signes cliniques de la
maladie cceliaque sont des motifs de consultation en médecine générale. Les médecins
généralistes coordinateurs des soins de leur patient consideraient la prise en charge globale
générale de leur patient comme une de leurs missions (p = 0.044). Les autres missions du
médecin généraliste n’étaient pas affectées que le médecin se considére coordinateur ou non.
Une meilleure connaissance de la maladie cceliaque du patient était observée si un méme
médecin suivait le patient avant et aprés le diagnostic de maladie cceliaque (p=0.003). La
répartition des roles entre le médecin généraliste et le spécialiste était cohérente et bien définie si
les professionnels construisaient ensemble une continuité relationnelle. La continuité
informationnelle était effective apres chaque passage hospitalier, par contre, le courrier du
médecin généraliste vers le spécialiste n’était pas systématique. La formation des médecins
généralistes sur la pathologie de leur patient favorisait la prise en charge de celle-ci en
collaboration avec le spécialiste. Les médecins généralistes étaient intéressés par une fiche de
liaison sur la maladie cceliaque au moment du diagnostic dans 73% des cas.

Conclusion. La continuité des soins est indispensable pour les patients atteint de maladie
chronique. Pour une prise en charge coordonnée, le médecin géneraliste doit maintenir une
relation médecin-malade de qualité, collaborer avec les spécialistes avant et apres leur expertise
et remplir ses missions propres. La formation des médecins généralistes par les spécialistes au
moment d’un diagnostic ainsi qu’un dossier patient unique faciliteraient ces démarches.





