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RESUME EN FRANCAIS

Introduction : La Drépanocytose est une maladie génétique de transmission autosomique
récessive qui constitue la premiere maladie génétique de France. La prise en charge optimale
des patients drépanocytaires par des équipes référentes a permis une amélioration de
I’espérance et de la qualité de vie des patients concernés. Chague médecin généraliste peut-
étre amené a assurer le suivi de ces patients. L'objectif principal de cette étude consistait a
évaluer les difficultés ressenties par les médecins généralistes de Guadeloupe dans la prise en
charge médicale des patients atteints de drépanocytose et d’en connaitre les causes. L’objectif
secondaire était d’évaluer les pratiques afin de proposer des pistes d’amélioration pour une

prise en charge optimale.

Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une étude descriptive, du 29 Novembre 2020 au
07 Février 2021 aupres des médecins généralistes de Guadeloupe. Les criteres d’inclusions :
étre médecin généraliste thésé en activité, exercant en libéral, ayant ou ayant eu au sein de
sa patientele au moins un patient atteint de drépanocytose et disposant d’un acces internet.
Un guestionnaire était soumis aux médecins interrogés par le biais d’un lien internet via le

logiciel Wepi.

Résultats : Sur les 110 médecins généralistes auxquels le questionnaire a été envoyé, 29% ont
répondu. 94% des médecins généralistes interrogés estimaient étre en difficulté dans la prise
en charge des patients drépanocytaires. 50% évoquaient la complexité de la maladie et 23.3%
le manque de formation concernant cette pathologie au cours des études de médecine. 15.6%
déclaraient accorder un suivi particulier de la maladie, 33% effectuaient la vaccination anti-
méningococciques et seul 3 médecins assuraient spontanément la prise en charge

psychologique.

Conclusion : Cette étude met en avant des insuffisances demeurant importantes en termes
de vaccination, d’éducation et de prévention par les généralistes, contrastant avec I'incidence
élevée des syndromes drépanocytaires en Guadeloupe. La création d’un réseau de soins ville-
hopital et la promotion du site internet dédié a la prise des patients drépanocytaires sont des

pistes d’amélioration a mettre en place.
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ABSTRACT EN ANGLAIS

Introduction : Sickle cell disease is a genetic disease of autosomal recessive transmission which is the
first genetic disease in France. The optimal management of sickle cell patients by referring teams has
improved the hope and quality of life of the patients concerned. This implies that each general
practitioner, perhaps led, to ensure the follow-up of these patients. The main objective of this study
was to assess the difficulties experienced by general practitioners in Guadeloupe in the medical
management of patients with sickle cell disease and to know the causes. The secondary objective was

to evaluate practices in order to propose ways of improving optimal management.

Materials and methods : We conducted a descriptive study, from 29 November 2020 to 07 February
2021 among general practitioners in Guadeloupe. Inclusion criteria: to be a practicing general
practitioner, working as a liberal, having or having had in her patient at least one patient with sickle
cell disease and having internet access. A questionnaire was submitted to the doctors interviewed via

an internet link via the Wepi software.

Results: Of the 110 general practitioners to whom the questionnaire was sent, 29% responded. 94%
of general practitioners surveyed felt that they were having difficulty managing sickle cell patients.
50% mentioned the complexity of the disease and 23.3% the lack of training in this pathology during
medical studies.
15.6% reported giving special follow-up to the disease, 33% carried out vaccination against

meningococcal diseases and only 3 doctors provided spontaneous psychological management.

Conclusion : This study highlights shortcomings that remain important in terms of vaccination,
education and prevention by generalists, contrasting with the high incidence of sickle cell syndromes
in Guadeloupe. The creation of a network of city-hospital care and the promotion of the website

dedicated to the treatment of sickle cell patients are avenues for improvement.
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INTRODUCTION

La Drépanocytose ou anémie a hématies falciformes est une maladie génétique de
transmission autosomique récessive, liée a une anomalie de structure de I’'hémoglobine, secondaire a
une mutation du gene codant pour la chaine beta de I’'hémoglobine. Elle aboutit a la synthése de
I’'hémoglobine S anormale. Celle-ci, a une nouvelle propriété : la polymérisation a I'état désoxygéné
qui a lieu dans certaines circonstances telles une hypoxie, une déshydratation, une acidose ou une

fievre. Les hématies ainsi déformées par la présence de polyméres prennent la forme de faucilles.

Cette pathologie est responsable d’une anémie hémolytique chronique, de crises vaso-occlusives
douloureuses (CVO), d’une susceptibilité accrue aux infections et de complications dégénératives avec

un taux de mortalité élevé. (1)

Dans le monde, on estime qu’il y a plus de 120 millions de personnes porteuses de la mutation
drépanocytaire. (2)
En France, 441 enfants drépanocytaires ont vu le jour en 2012, soit une prévalence d’un enfant atteint

pour 1 900 naissances. Ce chiffre en fait la premiére maladie génétique de France.

Toutefois cette prévalence est beaucoup plus élevée dans les départements d’outre-mer avec 1/149
naissances, l'incidence la plus forte étant constatée en Guyane 1/227 naissances puis en Guadeloupe

1/300 naissances (Saint-Martin et al, 2013). (3)

La prise en charge optimale de ces patients par des équipes référentes a permis une amélioration de
I’espérance et de la qualité de vie des patients concernés.
Cependant, I'augmentation importante de la population drépanocytaire, au cours de ces 30 derniéres

années, a pour conséquence la saturation des centres de référence.

La drépanocytose n’est plus une maladie rare suivie exclusivement par des spécialistes de cette
pathologie. La prise en charge de l'adulte drépanocytaire fait intervenir un grand nombre de
professionnels de santé, dans le cadre du traitement et de la prise en charge des complications aigués
et chroniques. Les médecins généralistes, principaux acteurs d’une médecine de proximité, vont donc
étre amenés, de plus en plus, a collaborer avec |"hopital afin d"assurer le suivi de ces patients. Ceci
d’autant plus que les recommandations officielles de Janvier 2010, actuellement en vigueur émanant
de la Haute Autorité de Santé, pronent le réle du médecin généraliste dans la prise en charge des

syndromes drépanocytaires de I'adulte : « le médecin traitant (...) joue un role essentiel notamment
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pour la prise en charge des aspects psychologiques, la surveillance thérapeutique, la conduite du
programme vaccinal, la surveillance des complications et la reconnaissance des situations

d’urgences ». (4)

Le médecin généraliste est donc un acteur essentiel dans le suivi de patients atteints de drépanocytose,

il y tient alors toute sa place par son approche globale du patient.

Or, selon une étude qualitative réalisée a ’hépital Tenon en 2012 (un des centres de référence de la
drépanocytose en lle de France), les patients drépanocytaires, bien qu’ils y soient régulierement invités
par leurs praticiens référents hospitaliers, refusent ou ne ressentent pas le besoin de recourir a un
médecin généraliste dans le suivi ambulatoire de leur drépanocytose. L'une des principales raisons
alléguées par le patient lors du suivi par un médecin généraliste concerne le manque de connaissance
de la maladie par celui-ci. (5)

Ceci se confirme par une these récente réalisée au centre de référence de la drépanocytose de
Guadeloupe ol les médecins spécialistes soulignent « qu’il apparaitrait, au vue des consultations que
bien peu de patients possédent dans leur réseau de soins, un médecin généraliste participant
activement a la prise en charge de leur pathologie. Cette impression est renforcée par le sentiment de
confusion chez nombre de patients pour qui médecin traitant et médecin hospitalier se confondent.
Certains semblent d’ailleurs reporter lors des consultations au centre, les problemes relevant de la
médecine générale ». (6) Ceci a pour conséquences d’augmenter la charge de travail des médecins

référents mais également de les détourner de leur mission principale en tant que centre de référence.

L’objectif de cette étude est d’évaluer les difficultés rencontrées par les médecins généralistes dans le
suivi des patients drépanocytaires et de dresser un état des lieux des pratiques actuelles. Une enquéte
a donc été effectuée aupres des médecins généralistes libéraux de la Guadeloupe afin de proposer
secondairement, des modalités d’amélioration de prise en charge en ville des patients atteints de

drépanocytose. L'optimisation de ce suivi représente un enjeu vital pour ces patients.
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MATERIEL ET METHODE

Il s’agissait d’'une étude descriptive réalisée du 29 Novembre 2020 au 07 Février 2021 auprés des
médecins généralistes de Guadeloupe.

Les difficultés de suivi des patients drépanocytaires en médecine générale ont été évaluées grace a
une enquéte déclarative réalisée par questionnaire adressé aux praticiens concernés.

Le questionnaire est joint en Annexe N° 1.

1. Objectifs

L'objectif principal consistait a évaluer les difficultés ressenties par les médecins généralistes de
Guadeloupe dans la prise en charge médicale des patients atteints de drépanocytose et d’en connaitre

les causes.

L’objectif secondaire était d’évaluer les pratiques afin de proposer des pistes d’amélioration pour une

prise en charge optimale des patients atteints de drépanocytose.

2. Population

La population étudiée concerne I'ensemble des médecins généralistes de Guadeloupe exercant en ville
identifiés par I'intermédiaire du centre de référence de la drépanocytose de Guadeloupe, assurant le

suivi d’au moins un patient drépanocytaire.

Les critéres d’inclusions : étre médecin généraliste thésé en activité, exercant en libéral, ayant ou ayant
eu au sein de sa patientéle au moins un patient atteint de drépanocytose et disposant d'un acces

internet.

Les médecins généralistes n’exercant plus en Guadeloupe et ceux n’étant plus en activité au moment

de I'’enquéte ont été exclus.
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3. Questionnaire

Le questionnaire (annexe N°1) était constitué de questions fermées avec des réponses a choix

multiples et semi-ouvertes, avec une question a réponse libre (ouverte) en fin de document.
Il comportait plusieurs parties :

- La premiére s’intéressait aux caractéristiques du généraliste ainsi qu’a celles de sa patientéle

- Laseconde consistait a évaluer le niveau de difficultés ressenties, ainsi que ses causes possibles

- La troisieme dressait un état des lieux des pratiques courantes en médecine générale,
concernant quelques points importants de la prise en charge du patient drépanocytaire :
= Le suivi particulier accordé au regard de cette pathologie
= [’éducation sur les mesures préventives des CVO
= Les supplémentations en acide folique
= |’attention accordée au calendrier vaccinal
= Lagestion des crises douloureuses et des épisodes fébriles

= Le suivi psychologique

- La quatrieme s’intéressait :
= A la connaissance des recommandations officielles parues en avril 2010 par les
médecins généralistes
= Alademande de prise en charge au titre d’affection longue durée
= A connaitre les ressources documentaires utilisées par les praticiens

= Aux relations interprofessionnelles avec les spécialistes

- La cinquiéme étudiait les différentes pistes d’amélioration de prise en charge suggérées par

les médecins traitants des patients drépanocytaires.
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4. Diffusion et retour des questionnaires

Aprés I'obtention d’un accord favorable du comité d’éthique du CHUG sur notre projet de these
(Numéro d’enregistrement : A28 20-06-30-MGDREP), nous avons pu accéder a une liste identifiant
I'ensemble des médecins généralistes de Guadeloupe répertoriés au centre de référence de la

drépanocytose de Guadeloupe.

Chaque médecin a été contacté par téléphone afin de lui présenter le travail de these, obtenir une
adresse mail valide, et lui envoyer le lien du questionnaire en ligne, via un logiciel sécurisé, intitulé
Wepi. (7) Le questionnaire a ensuite été envoyé le 29 novembre 2020, accompagné d’un texte
explicatif (Annexe N°2). Plusieurs relances par mails ont été effectuées afin d’obtenir le maximum de

réponses possible.

Les médecins généralistes interrogés ont pu répondre de maniére anonyme jusqu’au 07 Février 2021

(Date limite d’exploitation du logiciel Wepi).

5. Analyse des résultats

Les données ont été analysées a I'aide des logiciels Word et Excel pour les variables quantitatives et
selon une méthode de mots clés pour les variables qualitatives.

Les variables sont exprimées sous forme d’effectif, de pourcentage ou de moyenne.
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RESULTATS

1. Généralités
1.1 Population

167 médecins généralistes de Guadeloupe ont été identifiés par I'intermédiaire du centre de référence

de la drépanocytose de Guadeloupe.

52 médecins généralistes ont été exclus : 35 ont refusé de participer a I'enquéte, 9 sont partis a la
retraite, 5 sont hors du département, 2 sont restés injoignables et 1 ne disposait pas d’un acces

internet.
115 mails ont donc été envoyés, mais 5 adresses mail s’avéraient invalides.

Au total 110 médecins généralistes, ont participé a I'étude.

52 Médecins Généralistes exclus
- 35 refus de participation
- 5 exercaient hors du département
- 9 sont partis a la retraite
- 2 injoignables
- 1 sans acces a internet

Figure N°1 Diagramme de flux
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1.2 Taux de participation

Sur les 110 médecins généralistes auxquels le questionnaire a été envoyé, 32 ont répondu, soit un taux

de participation de 29%.

1.3 Caractéristiques des médecins généralistes

Parmi les médecins généralistes, il y avait 18 femmes et 14 hommes. Le début de leur exercice
remontait en moyenne a 24 ans (depuis 7 jusqu’a 48 ans, avec une médiane a 24 ans). La durée

moyenne d’exercice en Guadeloupe était de 21 ans.
Les médecins généralistes exercaient pour la plupart seul en cabinet (20 d’entre eux, soit 62.5%).

Les caractéristiques des praticiens ayant répondu sont rassemblées dans le tableau 1.

Tableau N°1: Caractéristiques de la population de médecins généralistes ayant répondu au

questionnaire

Caractéristiques des praticiens Pourcentage (%) Population (n)
Homme 43,8 14
Sexe
Femme 56,3 18
[0;10] 6,3 2
Nombre d'année ] 10:20] 28,1 S
d'exercice de la
médecine générale 120;30] 43,8 14
>30 21,9 7
[0;10] 12,5 4
Nombre d'année ] 10:20] 138 12
d'exercice en
Guadeloupe 120;30] 28,1 9
>30 15,6 5
Seul 62,5 20

Mode d'exercice
Cabinet de groupe 37,5 12
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1.4 Suivi de patients drépanocytaires

20 médecins généralistes, soit 62.5%, suivaient moins de 5 patients drépanocytaires au moment de

|’étude.

Tableau N°2 : Nombre de patients drépanocytaires suivis par les médecins généralistes répondants

Caractéristiques de la patientéle Pourcentage (%) Population (n)

<5 40,6 13

Nombre de patients !
drépanocytaires 15;10] 34,4 11
suivis depuis le ]110;20] 15,6 5
début d'exercice 20 94 3
Aucun 9,4 3
Nombre de patients [1;5] 62,5 20
drépanocytaires ]1 6;10] 25,0 8
actuellement suivis ] 10-20] 3,1 1
>20 0,0 0
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2. Difficultés dans la prise en charge du patient drépanocytaire

2.1 Niveau de difficulté ressenti

Sur les 32 praticiens interrogés :
- 30d’entre eux estimaient étre en difficulté, soit 94% des généralistes interrogés ayant répondu
a l'enquéte (25% ont répondu étre en difficulté tout le temps et 69% ont répondu parfois).
- Seulement 2 praticiens concernés par le suivi de patients drépanocytaires ne se sentaient pas

du tout en difficulté.

Les résultats sont présentés dans la figure N°1.

D’un point de vue général, ressentez-vous des difficultés
dans le suivi de patients drépanocytaires ?

Pas du tout
6%

Tout le temps
25%

\ /

Parfois \ \_/
69%

Figure N°2 : Niveau de difficulté ressenti par les médecins généralistes dans le suivi des patients

drépanocytaires



24

2.2 Cause des difficultés rencontrées

Chez les 30 médecins ayant des difficultés dans le suivi des patients drépanocytaires, les causes

évoquées étaient prioritairement :

- Pour 15 médecins généralistes soit 50% : la complexité de la maladie

- Pour 7 médecins généralistes soit 23.3% : il existe un manque de formation concernant cette
pathologie au cours des études de médecine

- Pour5médecins généralistes soit 16.7% : les patients concernés ne considerent pas le médecin

généraliste comme un intervenant essentiel dans la prise en charge de leur maladie.

Causes des difficultés rencontrées

Maladierare [l 3,3%

Maladie complexe [N 50,0%
M def tion au cours des études
anque de formarion atl cod Y I 23 3%

médicales

Intervenant non primordial [ NEGNGE 16,7%

Communication avec spécialistes insuffisante [ 6,7%

Autre 0

Figure N°3 : Causes des difficultés de suivi évoquées par les généralistes
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3 Suivi du patient drépanocytaire par le médecin généraliste

3.1 Suivi particulier

5 médecins sur 32 (soit 15.6%) déclaraient accorder un suivi particulier a leurs patients en ce qui

concerne leur maladie drépanocytaire en dehors de symptomatologie aigue.

Parmi les 5 médecins déclarant effectuer un suivi particulier, les modalités de ce suivi sont illustrées

par la figure N°4, plusieurs réponses étaient possibles.

Type de suivi accordé aux patients drépanocytaires

Examen clinique systématique [ NNNEGNI 6,3%
Mise & jour du calendrier vaccinal [ NNNRRE#HRIEE 12,5%

Prescription d'examens complémentaires [ NG 18,8%

Prise en charge des complications | NG 6,3%
Vérification de I'observance thérapeutique [[NRNGGENEEEENE 18,8%
Renouvellement d'ordonnances  [[NNNNEGNN 13.3%

Scéance d'éducation et de prévention = 0,0%

Soutien psychologique [N 18,8%

Autres 0,0%

Figure N°4 : Type de suivi accordé aux patients drépanocytaires



26

3.2 Absence de suivi particulier : motifs

Parmi les 27 médecins n’effectuant pas de suivi particulier (soit 84.4%), les justifications étaient les

suivantes, a noter que plusieurs réponses étaient possibles :

24 médecins généralistes (soit 75%) estimaient que les patients bénéficiaient déja d’un suivi

spécialisé régulier

- 2 médecins pensaient que les patients n’étaient pas compliants a un suivi par le médecin
généraliste

- 2 autres ignoraient quel suivi effectuer

- 1 n’effectuait pas de bilan systématique en dehors de complication

Justification de I'absence de suivi particulier par le médecin traitant
suivi spécialisé régulier [N 82,8%
Pas de bilan systématique en dehors de complication . 3,4%
Patients non compliants - 6,9%
Ignore quel suivi effectuer [l 6,9%

Autre 0,0%

Figure N°5 : Justification de I'absence de suivi particulier réalisé par le médecin traitant
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4 Prévention

4.1 Education

12 médecins déclaraient effectuer I’éducation de leurs patients en matiére de prévention des CVO (soit

37.5%)

Education sur les mesures préventives de CVO

Figure N°6 : Répartition des réponses concernant la prévention des CVO par le médecin traitant
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Parmi les médecins n’effectuant pas de prévention sur les mesures préventives des CVO (n=20 soit
62.5%):
- 15 estimaient que ces mesures préventives étaient bien connues des patients
- 2 déclaraient ignorer quels conseils prodiguer
- 2 autres médecins évoquaient une autre raison : I'éducation sur les mesures préventives de
CVO était déja réalisée au centre spécialisé

- 1 estimait qu’il s’agissait du réle du spécialiste

Motifs de I'absence d'éducation aux mesures préventives de CVO
par le médecin traitant

Autre: 10,0%

centre spécialisé _ Role du

spécialiste:5,0%

Ignore quels
conseils
prodiguer :
10,0%

Prévention
connue par le
patient: 75,0%

Figure N°7 : Motifs d’absence d’éducation aux mesures préventives de CVO par le médecin traitant
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4.2 Supplémentation en acide folique

Concernant la supplémentation au long cours en acide folique des patients drépanocytaires :

- 22 médecins déclaraient prescrire une supplémentation systématique en Folates (soit 68.8%)

- 10 d’entre eux (soit 31.3%) ne prescrivaient aucune supplémentation.

Supplémentation en acide folique
25

68,8%

20

15

31,3%
10

oui non

Figure N°8 : Supplémentation en acide folique par le médecin généraliste
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4.3 Vaccinations

65.6% des médecins généralistes (soit 21 médecins) déclaraient effectuer les vaccinations spécifiques

effectuées en plus du calendrier vaccinal classique chez les patients drépanocytaires.

Parmi ceux-ci, la totalité effectuait la vaccination anti-pneumocoque, 8 effectuaient la vaccination anti-

méningococcie et 4 les vaccinations anti-grippales.

Types de vaccinations spécifiques effectuées par le médecin traitant

Méningocoque _ 33,3%
Grippe [N 19.0%
Autre (Hépatite B) _ 23,8%
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24

Figure N°9: Types de vaccinations spécifiques effectuées par le médecin traitant
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5 Prise en charge des crises douloureuses

- 19 médecins sur 32 (soit 59.4 %) éduquaient leurs patients a une prise en charge initiale de
leurs crises douloureuses a domicile.

- 19 médecins (soit 59.4%) déclaraient étre consultés par leur patient dans un premier temps.

- 26 médecins (soit 81.3%) fournissaient une ordonnance de traitement antalgique « en cas de
besoin » a leur patient.

- 17 médecins (soit 53.1%) avaient déja prescrit de la morphine en ambulatoire

- 21 Médecins (soit 65.6%) savaient que les corticoides n’étaient pas recommandés chez les
patients drépanocytaires.

- 20 médecins (soit 62.5%) adressaient systématiquement leurs patients aux urgences ou au

centre de référence de la drépanocytose

En cas de crise douloureuse

Education a une gestion premiére des crises au domicile

Les patients vous consultent dans un ler temps

Ordonnance d'antalgiques prescrits en cas de besoin

Prescription de morphine au domicile

Bilan systématique aux urgences / centre spécialisé

® Oui mNon

Figure N°10 : Prise en charge des crises douloureuses aigués par les généralistes
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6 Prise en charge des épisodes fébriles

- 16 médecins (soit 50%) déclaraient étre consultés dans un premiers temps en cas de fievre
- 22 médecins (soit 68.8%) déclaraient adresser systématiquement leurs patients au service des
urgences et/ou centre de référence de drépanocytose pour effectuer un bilan
- Parmiles 10 médecins qui ne les adressaient pas d’emblée :
3 médecins les adressaient dans un délai de 24h
3 autres médecins, les adressaient dans un délai de 48 h
4 médecins les adressaient dans un délai de 72h
- 7 médecins (soit 21.9%) déclaraient prescrire des antibiotiques de maniere systématique. 4

prescrivaient de I'amoxicilline, 2 autres des macrolides et 1 n’a pas répondu.

En cas de fievre

Consultation premire par le médecin raitont | ECHE AN EOAM
Bilan systématique aux urgences / centre spécialisé _—

® Oui ®mNon

Figure N°11 : Prise en charge des épisodes fébriles par les généralistes
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7 Soutien psychologique

25 médecins généralistes soit 78.1% estiment que les patients drépanocytaires nécessitent une prise

en charge psychologique.

Nécessité d'un soutien psychologique

Figure N°12 : Taux de médecins généralistes qui estiment nécessaire un suivi psychologique chez les

patients drépanocytaires

Seuls 11 médecins étaient sollicités pour une prise en charge psychologique (soit 34.4%).
Parmi ceux-ci :

- 6 médecins assuraient eux-mémes le suivi (soit 54.5%)
- 3 médecins adressaient leurs patients a un psychiatre (soit 27.3%)

- 2 médecins adressaient leurs patients a un psychologue (Soit 18.2%)



8 Affection de Longue Durée

8.1 Guide HAS et role du médecin traitant

27 médecins soit 84.4% ignoraient |'existence du protocole national de diagnostic et de soins sur la

drépanocytose édité par la Haute autorité de santé (HAS) et les centres de références en 2011.

Etes-vous informé de I'existence d'un guide ALD
Drépanocytose ?

Figure N°13 : Connaissance du guide ALD drépanocytose édité par ’HAS en 2011

Parmi les 5 médecins informés de I'existence de ce guide :
- 4 estimaient que cela les avait aidés dans leurs prises en charges médicales.
Parmi ce méme groupe de médecins :

- 3 estimaient que le réle de médecin traitant n’y paraissait pas bien défini.

34
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8.2 Demande de prise en charge au titre ALD

- 28 médecins (soit 87.5%) avaient déja effectué une demande de prise en charge ALD

- 25 médecins (soit 78.1%), n’avaient pas rencontré de difficulté a la réalisation de la demande

Demande de prise en charge ALD

30 28 (87,5%)
25
20
15
10
4 (12,5%)
5 —
0
Oui Non

Figure N°14 : Nombre de médecins généralistes ayant déja réalisé une demande de prise en charge au

titre ALD 30
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9 Ressources documentaires utilisées

28 médecins (soit 87.5%) avaient déja effectué des recherches documentaires sur la drépanocytose.

Avez-vous déja effectué des recherches documentaires sur la
drépanocytose ?

Figure N°15 : Réalisation de recherches documentaires par les généralistes

Parmi ceux ayant déja effectué des recherches documentaires (Plusieurs réponses étaient possibles) :

- 20 d’entre eux (soit 62.5%) ont utilisé internet
- 14 d’entre eux (soit 43.8%) ont utilisé les recommandations officielles
- 8 d’entre-deux (soit 25%) ont utilisé des livres ou revues

- 1 utilisait une autre source, sans précision

Pour les 4 médecins n’ayant jamais effectué de recherche documentaire, les justifications évoquées

étaient :

- 2 d’entre eux estimaient que la prise en charge concernaient les spécialistes

- Les 2 autres précisaient que le nombre de patients drépanocytaires suivis étaient insuffisant.
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10 Communication avec les spécialistes

24 médecins sur 32 soit 75% déclaraient disposer, sur les comptes rendus de bilan, d’informations
suffisantes de la part du médecin spécialiste de la drépanocytose quant au suivi clinique et paraclinique

a effectuer.

Sur les comptes rendus de bilan,

disposez vous d'informations suffisantes
?
30
24

25 (75,0%)

20
15

8
10 (25,0%)

oui non

Figure N°16 : Taux de médecins généralistes satisfait des comptes rendus de bilan

22 médecins avaient déja contacté un médecin spécialiste du centre de référence de la drépanocytose

pour une demande d’avis concernant la prise en charge d’un patient drépanocytaire.

4 d’entre eux ont eu des difficultés a les joindre :

- 3 précisent que le standard du CHU est souvent injoignable

- 1 autre n’a pas précisé de réponse
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11 Modalités d’optimisation du suivi du patient drépanocytaire

Le moyen idéal d’optimisation de la prise en charge du patient drépanocytaire selon les médecins
généralistes interrogés, était :
- Pour 13 médecins sur 32 (soit 40.6%) la réalisation d’un site internet sur la prise en charge du
patient drépanocytaire
- Pour 9 médecins (soit 28.1%), I'amélioration de la communication entre la médecine de ville
et le centre hospitalier
- Pour 6 médecins (soit 18.8%), I’édition d’un guide papier destiné aux médecins généralistes

- Pour 4 médecins (soit 12.5%), I'amélioration de la formation médicale initiale

Moyen d'optimisation de PEC des patients drépanocytaires ?
Amélioration de la communication entre la
médecine de ville et hopital
Amélioration de la f ti ddical
mélioration e. "’f .orma ion médicale _ 12 5%
initiale

o
N
H
(e)]
[¢¢]
=
o
[N
N
[N
>

Figure N°17 : Moyens d’optimisation de prise en charge des patients drépanocytaires évoqués par

les généralistes
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Formation sur la drépanocytose

22 médecins soit 68.8% étaient préts a réaliser une formation sur la drépanocytose

Seriez-vous prét a faire une formation
concernant la drépanocytose ?

25 22
68,8%
20
15
9

10 28,1%

5 1

3,1%
0 |
Oui Non Pas de réponse

Figure N°18 : Nombre de médecins généralistes désireux de faire une formation sur la drépanocytose.

Sur les 22 médecins généralistes souhaitant réaliser une formation :

- 12 préféraient faire une formation médicale continue (soit 54.5%)
- 9 souhaitaient participer a des réunions médicales itératives (soit 40.9%)

- 1 souhaitait réaliser un DU (soit 4.5%)

Sur les 9 médecins ne souhaitant pas réaliser de formation sur la drépanocytose :

- 4 médecins (soit 44.5%) considéraient que le nombre de patients suivis était insuffisant
- 3 médecins (soit 33.3 %) préféraient consacrer leur temps a une FMC plus générale

- 2 médecins ont précisé une autre réponse : qu’ils manquaient de temps
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12 Commentaires libres concernant les difficultés de prise en charge

- 2 praticiens mentionnaient les difficultés de coordination avec le service spécialisé, rendant le suivi
conjoint difficile

- 1 autre évoquait I'autogestion des crises par le patient lui-méme, qui consultait systématiquement
en milieu hospitalier lorsque le motif de recours était en lien avec sa maladie drépanocytaire, et qui ne
considérait en aucun cas son médecin traitant comme un référent pour la prise en charge de cette

pathologie

- 1 autre mettait I'accent sur la prépondérance du suivi spécialisé.
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DISCUSSION

1. Principaux résultats

Cette étude réalisée en Guadeloupe, ou I'incidence des syndromes drépanocytaires est élevée, révéle
que 94 % des médecins interrogés estiment étre en difficulté dans la prise en charge des patients
drépanocytaires. Malgré une prévalence de la drépanocytose nettement inférieur, nos résultats sont
similaires a un travail de thése réalisé en 2011 a Rouen, ou 95% des médecins généralistes révélaient

étre en difficulté (8).

Dans notre enquéte, la premiere cause évoquée a 50% est la complexité de la maladie et 23.3%
soulignent le fait qu’il existe un manque de formation concernant cette pathologie au cours des études

de médecine.

Effectivement cette pathologie est trées complexe, avec des symptomatologies variables durant
I’enfance et I'age adulte, avec des épisodes aigus et des complications chroniques. Il existe néanmoins
des recommandations officielles sur la prise en charge des patients drépanocytaires permettant de
mieux appréhender les grands principes de prise en charge de la maladie par le médecin généraliste.
Cependant 84.4% des praticiens interrogés ignorent I'existence du protocole national de diagnostic et
de soins sur la drépanocytose, qui constitue la référence en matiere de suivi et qui regroupe toutes les
situations auxquelles le médecin généraliste peut étre confronté, ce qui pourrait expliquer ses

difficultés dans la prise en charge des patients drépanocytaires.

En ce qui concerne le manque de formation au cours des études de médecine, en effet la
drépanocytose est une maladie peu évoquée au cours du 2éme cycle des études médicales, elle est
juste citée dans I'item de I'anémie. Cependant, le troisieme plan national maladies rares de 2018-2022
a pour objectif d’accroitre la formation et le nombre des professionnels de santé et d’adapter la
formation initiale et continue des professionnels de santé et sociaux afin de promouvoir la
connaissance du dispositif d’organisation des soins en France pour la prise en charge des maladies

rares.

De maniere a:

- Solliciter les organismes de formation continue et les sociétés savantes afin de créer des

modules dédiés aux maladies rares (présentiels, numériques...)
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- Développer des DIU nationaux en interaction avec les DIU européens incluant, entre autres,
les formations simulation en santé

- Encourager les formations mixtes professionnels/malades/entourage. Il s’agit d’associer les
malades et les associations dans les formations des médecins libéraux, hospitaliers et des
paramédicaux pour sensibiliser les professionnels aux données de vie réelle (qualité de vie...)

ainsi qu’au savoir expérientiel des malades, notamment via les outils de simulation en santé.

(9)

Par ailleurs, nous avons aussi pu mettre en lumiére que certains éléments du suivi ou de prévention

tels que recommandés par la HAS sont largement sous utilisés en soins primaires en Guadeloupe :

- Ainsi, concernant la réalisation d’un suivi particulier, I'enquéte montre que seul 15.6% des
médecins généralistes déclarent accorder un suivi particulier a leurs patients en ce qui
concerne leur maladie drépanocytaire. Pourtant, selon les recommandations, un suivi
particulier doit étre instauré, dont les objectifs sont : détecter les anomalies aux stades
précoces, proposer des traitements préventifs dans certains cas, surveiller les complications

installées et les traiter.

- Sur une des mesures préventives les plus importantes liées aux vaccinations, dans cette étude,
65.5% des praticiens déclarent effectuer des vaccinations spécifiques. Effectivement, tous
effectuent la vaccination anti-pneumococcique, cependant seul 33% réalisent la vaccination
anti méningococcique et 19% la vaccination contre la grippe. Or, les recommandations
officielles préconisent un calendrier vaccinal clair pour le patient drépanocytaire (1). La bonne
conduite du calendrier vaccinal est un élément majeur puisqu’il agit directement sur la
survenue de complications infectieuses, souvent brutales, séveres voire mortelles chez le

patient drépanocytaire.

- Concernant le soutien psychologique, seuls 3 médecins assurent spontanément cette prise en

charge.

Cependant, la drépanocytose est une maladie incurable, polymorphe dont le maitre
symptome est la douleur, intense et intercurrente. Le retentissement sur la vie quotidienne
des patients et de leur famille, la gravité ainsi que la chronicité de la maladie et la peur
omniprésente de la mort sont responsable d’une plus grande vulnérabilité sur le plan

psychologique.
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Le peu d’attention portée par les médecins généralistes quant a I'impact psychologique de la
maladie drépanocytaire sur ces patients peut paraitre surprenante mais peut s’expliquer
probablement par le fait qu’il existe un manque de connaissances sur cette maladie et
également I'absence de compréhension des intrications socio-culturelles qui y sont associées.
Sans doute, que le manque de temps au cours des consultations y joue probablement un role.
Ces constats constituent sans doute un frein a la bonne appréhension du versant

psychologique de la maladie par le médecin traitant. (10)

Au vu des différents résultats observés, on peut souligner gu’actuellement il existe une véritable
discordance entre les rbles attribués par I’'HAS aux médecins généralistes et leur réelle implication dans

le suivi et la prise en charge de la maladie.

2. Limites et points forts de I’étude

Les résultats de cette étude méritent des précautions d’interprétation. Il convient de rappeler gqu’il
s’agit d’une enquéte, dont les résultats sont descriptifs et tentent de faire un premier état des lieux

des pratiques et des perceptions. Aucune analyse statistique de significativité n’a donc été effectuée.

De plus, le taux de participation a cette étude s’éléve a 29%. Ce chiffre peut paraitre faible étant donné
qgue chaque médecin a été personnellement contacté par téléphone afin de lui présenter le travail de
these, son importance et la nécessité d’obtenir des réponses au questionnaire pour I'aboutissement
de ce travail de thése. Mais ce taux de retour est supérieur aux taux généralement obtenus par I'union

Régional des médecin libéraux (URML) au cours de ses précédentes enquétes (entre 8 et 20%). (11)

Néanmoins, la sur-sollicitation déclarée des médecins généralistes par les contraintes administratives,

semble constituer un frein a la réalisation d’études épidémiologiques de ce type.
Cette participation témoigne donc plutot d’un intérét certain des médecins généralistes pour le sujet.

Les résultats sont donc uniquement descriptifs et portent sur un faible échantillon mais permettent
d’explorer un domaine sur lequel peu de travaux de recherches ont encore été porté et d’appréhender

de maniére concrete |'état des pratiques en Guadeloupe.

Ensuite, il s’agit d’'une étude déclarative, par I'intermédiaire d’'un questionnaire. Nous avons choisi

cette méthode qui permettait de recueillir un nombre de données relativement important. Cette
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méthode posséde néanmoins des limites : il n’existe aucune possibilité de vérifications des données
déclarées et elle fait appel a la remémorisation des praticiens, pouvant entrainer une inexactitude des
données. Il existe donc un biais déclaratif. De surcroit, les questionnaires sont anonymes, dans un but

de transparence des réponses, mais ne permettent pas d’éclaircir certains points a posteriori.

Cependant, I'enquéte était ciblée sur les médecins assurant concrétement le suivi de patients
drépanocytaires et ne prenait pas en compte les généralistes n’ayant pas ce type de patients. Nous
avons pu enquérir des pratiques réelles et non recueillir d’éventuelles extrapolations de prise en

charge a partir de situations théoriques.

3. Pistes d’amélioration de la prise en charge des patients drépanocytaires

Les praticiens participant a notre étude, ont considéré a 40.6% que le meilleur moyen d’optimisation
de la prise en charge des patients drépanocytaires en Guadeloupe, nécessitait la création d’un site
internet destiné aux médecins généralistes comme outils d’aide a la prise en charge de la
drépanocytose en soins primaires. Cependant, il existe déja un site internet dénommé « drépanoclic»
qui est visiblement méconnu des praticiens. Ce site a été créé en 2017 a I'attention des médecins
généralistes. Il a été élaboré par des internes de médecine générale de la faculté Paris Diderot et est

issu de recommandations établies par un groupe de travail du P6le de santé Goutte d’Or.(12)

Le second moyen d’optimisation évoqué a 28.1% réside dans I'amélioration de la communication entre

la médecine de ville et I'hopital afin d’améliorer le suivi des patients drépanocytaires.

Dans ce cadre, il serait intéressant de mettre en place un réseau de soins en Guadeloupe prenant
I’exemple du réseau ouest francilien de soins des enfants drépanocytaires (ROFSED) en I'adaptant aux
spécificités de l'ile.

Le ROFSED est un réseau de soins Ville-Hopital créé en 2005 dans le but de favoriser la prise en charge
de proximité des enfants drépanocytaires en rassemblant de nombreux acteurs du domaine de la santé

qui collaborent ensemble.(13)

Les médecins qui souhaitent adhérer au réseau bénéficient d’une formation sur la drépanocytose. Ceci
améliorerait le suivi des patients drépanocytaires et définirait les modalités de soins a suivre par le
médecin généraliste. Le centre de référence de la drépanocytose et les médecins généralistes
travailleraient ensemble et les patients pourraient étre orientés vers les médecins appartenant a ce

réseau de soins.



45

Cette proposition est renforcée par le fait que 68.8 % des praticiens interrogés sont préts a réaliser

une formation sur la drépanocytose.

Il faut tout de méme évoquer, le dossier médical partagé, nouvel outil médicale qui est en cours de
généralisation. Il a pour objectif de faciliter la coordination et les échanges d’informations entre le
médecin traitant et les spécialistes. Ceci permettra probablement d’améliorer la communication entre

médecins et donc la prise en charge du patient drépanocytaire.(14)

Néanmoins, il devient urgent de former le personnel médical et paramédical sur la prise en charge du
patient drépanocytaire en ville, car nous sommes confrontés de plus en plus a des difficultés de prise
en charge hospitaliere des patients liés au manque de capacitaire au CHU de Guadeloupe. Ceci a
débuté en Novembre 2017, date de survenue d’un incendie grave au sein du CHUG, a la suite duquel,
il y a eu une diminution drastique du nombre de lits d’hospitalisations. La situation se poursuit
actuellement dans le contexte de crise sanitaire, lié a la pandémie de COVID 19 et elle ne s"Taméliorera
pas car le nouveau CHU prévoit une réduction des capacités d’accueil des patients dans les services de

médecine.

En conséquence, les durées d’hospitalisations sont réduites, les soignants libéraux sont de plus en plus
sollicités en post-hospitalisation, en particulier les infirmieres libérales. L’hospitalisation a domicile
(HAD) sera également de plus en plus sollicitée pour les patients drépanocytaires dans le cas ou la

situation clinique le permettra.

De part cette situation, il serait intéressant d’évaluer I'apport des réunions des groupes qualité mise
en place par les médecins généralistes de Guadeloupe il y a quelques années, qui ont sollicité les
médecins du centre de référence pour des interventions pratiques sur la drépanocytose. Plusieurs
réunions ont ainsi été programmeées et réalisées avec des groupes restreints a Basse-Terre, Marie-

Galante et Pointe-a-Pitre.

Ceci pourrait étre un autre moyen d’accélérer la formation des médecins traitants pour le suivi post
hospitalisation des patients adultes drépanocytaires et également de répondre a leurs besoins

spécifiques.
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CONCLUSION

Cette étude montre donc qu’il existe des disparités considérables dans la prise en charge des patients

drépanocytaires en soins primaires.

Les difficultés exprimées par les praticiens paraissent multifactorielles, intriquant la complexité de la
maladie, le manque de formation concernant cette pathologie au cours des études médicales et la
prépondérance du suivi par le centre de référence de la drépanocytose qui joue aussi le role d’une

structure de proximité.

La prise en charge du patient drépanocytaire nécessite I'intervention réguliére et indispensable du
spécialiste, de maniere programmée ou en urgence. Mais il est indéniable que le réle du médecin
traitant est primordial en ce qui concerne la gestion du quotidien, la prévention, I'organisation des
soins. Cette étude met en avant des insuffisances demeurant importantes en termes de vaccination,
d’éducation et de prévention par les généralistes, contrastant avec I'incidence élevée des syndromes

drépanocytaires en Guadeloupe. Il existe donc des messages a diffuser auprés de ces praticiens.

La création d’un réseau de soins ville-hopital constituerait a I'évidence, un moyen de définir le réle
respectif de chaque intervenant et de faciliter leur communication. Il permettrait également de mettre
en place des circuits d’urgence permettant une continuité des soins et d’assurer l'accés aux

informations nécessaires a une prise en charge optimale, somatique et psychologique des patients.

De plus, la promotion du site internet dédié a la prise en charge des patients drépanocytaire doit étre

aussi réalisée.

Ainsi cette étude est un préalable a de nombreuses perspectives et pistes d’amélioration.

Le travail de these lui-méme a permis de contacter et de sensibiliser de nombreux acteurs. L'objectif,
a terme, est de renouveler cette étude, aupres des mémes médecins généralistes a l'issue de leur
participation a une action de formation, I'optimisation de la filiere de soins et la connaissance du site
internet « drépanoclic » afin d’évaluer I'impact de ces outils. Cette étude pourrait étre le point de
départ d’autres travaux complémentaires dans ce méme domaine, d’autant plus que peu d’études

sont effectuées sur cette pathologie afin de maintenir un niveau de prise en charge adapté.
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ANNEXES

Annexe N°1

Questionnaire remis aux médecins généralistes :

Evaluation de la prise en charge du patient drépanocytaire

Quelles sont les difficultés rencontrées par les médecins généralistes de Guadeloupe dans

la prise en charge de patients adultes présentant un syndrome drépanocytaire majeur ?

Vous concernant :

O
O

Vous étes ?
Un homme
Une femme

Année de naissance :

Année de soutenance de la these pour l'obtention du dipléme de Docteur en médecine
générale :

Depuis combien d'année(s) exercez-vous la médecine générale en cabinet ?
Depuis combien d'année(s) exercez-vous la médecine générale en Guadeloupe ?
Mode d'exercice ?

Seul
En cabinet de groupe

Concernant votre patientéle :

- Approximativement, combien de patient(s) adulte présentant un syndrome drépanocytaire majeur *

(SDM) avez-vous suivi depuis le début de votre carriére professionnelle ?

Moins de 5 patients
Entre 5 et 10 patients
Entre 11 et 20 patients
Plus de 20 patients

- Actuellement, combien de patient(s) adulte présentant un SDM suivez-vous ?

OooOoooao

Aucun

Entre 1 et 5 patients
Entre 6 et 10 patients
Entre 11 et 20 patients
Plus de 20 patients
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Votre pratique :

Oooa

OO

ooooooooot

ooooo!

D’'un point de vue général, ressentez-vous des difficultés dans le suivi de patients
drépanocytaires ?

O Tout le temps

O Parfois

0 Pasdutout

Comment expliquez-vous ces difficultés ?

Il s'agit d'une maladie rare

Il s’agit d’une maladie complexe

Il existe un manque de formation concernant cette pathologie au cours des études de
médecine

Les patients concernés ne vous considérent pas comme un intervenant essentiel dans la prise
en charge de leur maladie

La communication avec les spécialistes de la drépanocytose est insuffisante

Autres

Autres difficultés rencontrées :

En dehors de symptomatologie aigue, effectuez-vous un suivi spécifique de cette pathologie
chronique ?

Oui

Non

Si oui, vous les voyez pour ? (plusieurs réponses sont possibles)

Un examen clinique complet systématique régulierement

Une mise a jour du calendrier vaccinal

Programmer des examens complémentaires a la recherche de complications

Faire le point sur la maladie et ses complications

Une vérification de I'observance thérapeutique

Un renouvellement des ordonnances de traitement

Des séances d’éducation sur les regles hygiéno-diététiques et de prévention de complications
Un soutien psychologique

Autre

Autre réponse

Si non, pourquoi ? (plusieurs réponses sont possibles)

Vos patients ont un suivi spécialisé régulier

Vous n’effectuez pas de bilan systématique en dehors de complication
Vos patients ne sont pas compliants a un suivi par vos soins

Vous ignorez quel suivi effectuer

Autre

Autre Réponse
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Gestion de la Prévention :

O

OooOooOoa

Oooad

Assurez-vous |’éducation des patients drépanocytaires sur les mesures préventives des crises
douloureuses ?

Oui

Non

Si oui, citez trois mesures préventives des crises douloureuses?

si non, pourquoi ?

C'est le réle du spécialiste

Les patients connaissent bien ces mesures de prévention
Vous ignorez quels conseils prodiguer

Autre

Autre réponse

Prescrivez-vous au long cours une supplémentation en acide folique a vos patients
drépanocytaires ?

Oui

Non

Uniquement en cas de crises vaso-occlusive

Effectuez-vous des vaccinations spécifiques ?
Oui

Non

Si oui, précisez le(s)quels(s) vaccin(s) :

Gestion des crises douloureuses :

O

Savez-vous éduquer vos patients a une gestion premiére des crises douloureuses au domicile
?

Oui

Non

Les patients vous consultent-ils dans un premiers temps ?
Oui
Non

Fournissez-vous aux patients une ordonnance de traitement antalgique «en cas de besoin » ?
Oui
Non

Vous est-il déja arrivé de prescrire de la morphine en ambulatoire ?
Oui
Non
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Quel médicament n'est pas recommandé chez les patients drépanocytaires ?

Adressez-vous vos patients systématiquement au service des urgences pour la réalisation d’un
bilan en urgence et/ou au centre de référence de la drépanocytose?

Oui

Non

Gestion des épisodes fébriles

Les patients vous consultent-ils dans un premier temps ?
L Oui
OO Non

Les envoyez-vous d'emblé au service des urgences pour la réalisation d’un bilan en urgence
et/ou au centre de référence de drépanocytose de Guadeloupe ?

O Oui

0 Non

Si non, aprés quel délai les envoyez-vous consulter au service des urgences et/ou au
centre de référence de drépanocytose pour la réalisation d’un bilan ?

Prescrivez-vous systématiquement des antibiotiques ?
L Oui
O Non

Si oui, précisez quel(s) antibiotique(s) prescrivez-vous majoritairement ?

Gestion de la prise en charge psychologique

O O Oooad

OoooOooao

Selon vous les patients drépanocytaires nécessitent-ils une prise en charge psychologique ?
Oui

Non

Vous ne savez pas

Vos patients drépanocytaires vous sollicitent-ils pour une prise en charge psychologique ?
Oui
Non

Dans ce cas, a qui les adresser vous ?
Vous-méme

Un psychologue

Un psychiatre

Au centre de référence de la drépanocytose
Autre

Si autre



52

Concernant le protocole national de diagnostic et de soins sur la drépanocytose édité par la Haute
autorité de santé (HAS) et les centres de références

O
O

Etes-vous informé de son existence ?
Oui
Non

Si oui, cela vous a-t-il aidé dans votre prise en charge médicale ?
Oui
Non

Si vous avez lu le guide, votre role en tant que médecin généraliste vous parait-il bien défini ?
Oui
Non

Avez-vous déja effectué une demande de prise en charge au titre de I'ALD pour vos patients
drépanocytaires ?

Oui

Non

Si oui, avez-vous rencontré des difficultés pour réaliser la demande d'ALD ?

Oui

Non

Si oui, quelles ont été ses difficultés ?

Ressources documentaires utilisées

' ooog’ oo

oooog!

Avez-vous déja effectué des recherches documentaires sur la drépanocytose ?
Oui
Non

Si oui, sur quel support principalement ?
Livres/revues

Internet

Recommandations officielles

Autre

Autre réponse

Si non, pourquoi ?

La prise en charge de cette maladie concerne le spécialiste

Votre collaboration avec les spécialistes est suffisante

Le nombre de patients drépanocytaires que vous suivez n’est pas assez important
Vos connaissances sur la drépanocytose sont suffisantes

Autre

Autre réponse



Concernant la communication avec les spécialistes :
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Sur les comptes rendus de bilan, disposez-vous d'informations suffisantes de la part du

médecin spécialiste de la drépanocytose quant au suivi clinique et paraclinique a effectuer ?

Oui
Non
Vous ne lisez pas les comptes rendus de bilan

Avez-vous déja contacté un médecin spécialiste du centre de référence de la drépanocytose

pour une demande d’avis concernant la prise en charge d’un patient drépanocytaire ?

Oui
Non

Si oui, avez-vous rencontré des difficultés dans la mise en relation avec un spécialiste de la

drépanocytose ?
Oui

Non

(OUI) Lesquelles ?

Votre opinion :
Quel serait pour vous le moyen idéal d’optimiser la prise en charge du patient drépanocytaire

OoOoooano

Ooo0ooad

oooad

?
L’édition d’un guide papier destiné aux médecins généralistes
La réalisation d’un site internet sur la prise en charge du patient drépanocytaire

L'amélioration de la communication entre la médecine de ville et le centre hospitalier

Une amélioration de la formation médicale initiale
Autre

Autre réponse

Seriez-vous prét a faire une formation concernant la drépanocytose ?

Si oui, une formation de quel type :

Dipléome universitaire

Une formation médicale continue (FMC)

Des réunions médicales itératives avec un spécialiste de la drépanocytose
Autre

Autre réponse

Si non, pourquoi ?

Le nombre de patients drépanocytaires que vous suivez n’est pas assez important
Vous préférez consacrer votre temps a une FMC plus générale

Cette pathologie ne vous intéresse pas

Autre

Autre réponse
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Quels sont vos commentaires concernant des difficultés de prise en charge non abordées ou des
pistes d’amélioration ?

Annexe N°2

Texte explicatif accompagnant le questionnaire adressé aux médecins généralistes :

Chéere Consceur, Cher Confrere,

Ancienne interne de I'Université des Antilles et de la Guyane, j'effectue mon travail de these
sur I’évaluation des difficultés rencontrées en médecine générale dans la prise en charge des
patients adultes présentant un syndrome drépanocytaire majeur (SDM), regroupant trois
formes génétiques principales : homozygotie S/S, hétérozygoties composites S/C et S/B°ou
S/B+thalassémies. En effet, il s’agit d’une maladie rare, complexe mais ayant bénéficiée de
progrés médicaux importants au cours de ces dernieres décennies et pour laquelle un suivi
spécialisé est nécessaire. Néanmoins, la drépanocytose fait partie des maladies génétiques les
plus répandues en France, d’autant plus en Guadeloupe et chague médecin généraliste peut
y étre confronté.

Les soins primaires se situent au premier plan en matiére de prévention et de suivi des
maladies chroniques. Il est donc capital, afin d’optimiser la prise en charge de ces patients,
dans le suivi comme dans la gestion des complications, d’identifier clairement les difficultés
rencontrées par les médecins généralistes dans leur pratique courante. Un de vos patients
atteint de la maladie vous a désigné comme médecin traitant lors d’un de ses passages au
centre de référence de la drépanocytose de Guadeloupe.

C'est un questionnaire assez long mais votre contribution est trés importante en ce qui
concerne I'aboutissement de ma thése et le travail de recherche concernant la drépanocytose
dans la pratique de la médecine générale.

Je vous remercie par avance du temps que vous allez consacrer a cette enquéte.

Cordialement, Jessica HUNAULT
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SERMENT D’HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis a exercer la médecine, en présence des maitres de cette école et de mes

condisciples, je promets et je jure d’étre fidele aux lois de I’honneur et de la probité qui la régissent.

Mon premier souci sera, de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous les éléments
physiques et mentaux, individuels collectifs et sociaux. Je respecterai toutes les personnes, leur
autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions.
Jinterviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur
intégrité ou dignité.

Méme sous la contrainte, je ne ferai usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

Jinformerai les patients de décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour

forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai influencer ni par la recherche du gain ni par la recherche de la gloire.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés.
Recu a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers.

Et ma conduite ne servira pas a corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances, sans acharnement.

Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai 'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission.

Que je sois modéré en tout, mais insatiable de mon amour de la science.

Je n’entreprendrai rien qui ne dépasse mes compétences; je les entretiendrai et les

perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.
Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses,

Que je sois déshonoré et méprisé si j'y manque.
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NOM ET PRENOM : HUNAULT Jessica

Suivi des patients drépanocytaires en médecine de ville par les médecins généralistes de
Guadeloupe

= Evaluation des difficultés rencontrées par les médecins généralistes

THESE DE MEDECINE

Qualification : Médecine Générale
ANNEE : 2021

MOTS CLEFS : MEDECINE GENERALE, DREPANOCYTOSE, MALADIE RARE, SOINS DE SANTE PRIMAIRES

RESUME :

Introduction : La Drépanocytose est une maladie génétique de transmission autosomique récessive
qui constitue la premiere maladie génétique de France. La prise en charge optimale des patients
drépanocytaires par des équipes référentes a permis une amélioration de I'espérance et de la
qualité de vie des patients concernés. Chaque médecin généraliste peut étre amené a assurer le
suivi de ces patients. L'objectif principal de cette étude consistait a évaluer les difficultés ressenties
par les médecins généralistes de Guadeloupe dans la prise en charge médicale des patients atteints
de drépanocytose et d’en connaitre les causes. L'objectif secondaire était d'évaluer les pratiques
afin de proposer des pistes d’amélioration pour une prise en charge optimale.

Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une étude descriptive, du 29 Novembre 2020 au 07
Février 2021 auprés des médecins généralistes de Guadeloupe. Les critéres d’inclusions : étre
médecin généraliste thésé en activité, exercant en libéral, ayant ou ayant eu au sein de sa patientéle
au moins un patient atteint de drépanocytose et disposant d’un acces internet. Un questionnaire
était soumis aux médecins interrogés par le biais d’un lien internet via le logiciel Wepi.

Résultats : Sur les 110 médecins généralistes auxquels le questionnaire a été envoyé, 29% ont
répondu. 94% des médecins généralistes interrogés estimaient étre en difficulté dans la prise en
charge des patients drépanocytaires. 50% évoquaient la complexité de la maladie et 23.3% le
manque de formation concernant cette pathologie au cours des études de médecine. 15.6%
déclaraient accorder un suivi particulier de la maladie, 33% effectuaient la vaccination anti-
méningococciques et seul 3 médecins assuraient spontanément la prise en charge psychologique.

Conclusion : Cette étude met en avant des insuffisances demeurant importantes en termes de
vaccination, d’éducation et de prévention par les généralistes, contrastant avec I'incidence élevée
des syndromes drépanocytaires en Guadeloupe. La création d’un réseau de soins ville-hopital et la
promotion du site internet dédié a la prise des patients drépanocytaires sont des pistes
d’amélioration a mettre en place.
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