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Résumé

Les maladies chroniques représentent un fardeau im-
portant pour la société, en termes de morbidité, dé-
pendance, qualité de vie, mortalité et cotts de la
santé. La prise en charge des maladies chroniques
constitue ainsi une priorité des systemes de santé.
Tandis que des programmes de prévention et prise en
charge des maladies chroniques («prevention and
chronic disease management») ont été mis sur pieds
depuis plus d'une décennie d’abord en Amérique du
Nord puis en Europe, leur développement en Suisse
est récent. Ces programmes sont explicitement struc-
turés et organisés, centrés sur les patients et compor-
tent constamment un élément d’éducation thérapeu-
tique. De plus, ils impliquent un travail en équipe
ainsi que des prises en charge stratifiées en fonction de
la sévérité de 1a maladie et des besoins des patients, et
basées sur les preuves de leur efficacité. Il est impor-
tant que les médecins et autres professionnels de la
santé, ainsi que tous les autres acteurs du systeme sa-
nitaire reconnaissent la nécessité de mettre en place
des modalités adéquates et efficaces de prise en
charge des patients présentant des maladies chro-
niques, participent a leur développement et les sou-
tiennent.

Contexte général

L'un des défis auquel le systéme de santé doit faire
face, en Suisse comme ailleurs, est son adaptation
insuffisante a la forte prédominance des maladies
chroniques. Le modeéle actuel est approprié pour les
demandes ponctuelles et les urgences, moins pour la
prise en charge au long cours de patients ayant une
maladie chronique et des besoins multiples. Actuelle-
ment, les prises en charge multidisciplinaires sont le
plus souvent proposées chez des patients présentant
des situations complexes, comme en (psycho-)géria-
trie ou diabétologie par exemple. Cependant, de telles
prises en charge coordonnées sont rarement mises en
route lorsque la situation est moins avancée et leur
impact moindre.

En outre, des changements majeurs, qui vont exer-
cer une pression importante sur la médecine de pre-
mier recours[1], sont attendus dans la composition du
corps médical, suite au remplacement insuffisant des
médecins qui vont quitter leurs fonctions au cours
des prochaines années et a la modification des modes
de pratique de la profession. Des manques similaires
affecteront les autres professionnels de santé, particu-
lierement le personnel infirmier.
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Chez les patients présentant une (des) maladie(s)
chronique(s), une meilleure répartition des taches
entre le médecin et les autres professionnels de la
santé permettrait au médecin de rester disponible
pour les aspects de la prise en charge et les situations
qui nécessitent son intervention, tout en maintenant
le suivi au long cours et la coordination des soins. Des
publications suisses récentes soulignent la nécessité
d’adapter les pratiques a la prédominance des mala-
dies chroniques et au vieillissement de la population,
et d’adopter une collaboration plus rapprochée entre
divers professionnels des soins [2,3].

Des programmes de prévention et prise en charge
structurée des maladies chroniques, habituellement
dénommeés «chronic disease prevention and manage-
ment programs» en anglais, ont été développés et éva-
lués en Amérique du nord et en Europe. Le but de cet
article est de présenter cette approche, d’en examiner
la justification et I’efficacité, ainsi que d’analyser com-
ment elle pourrait étre adaptée en Suisse.

Le fardeau des maladies chroniques
L'augmentation de l'espérance de vie et de I'espérance
de vie en bonne santé, ainsi que le vieillissement de la
population, sont principalement responsables de I'aug-
mentation de la prévalence actuelle et a venir des ma-
ladies chroniques. Les maladies chroniques, les plus
fréquentes étant l'insuffisance cardiaque, le diabete, la
dépression, la broncho-pneumopathie chronique obs-
tructive, 'asthme et I'arthrose, représentent un fardeau
pour la société, en termes de morbidité, mortalité pré-
coce, dépendance, qualité de vie et cotits de la santé [4].
En effet, en Europe par exemple, les maladies chro-
niques sont responsables de 88 % des déces [5] et d'une
part importante des cofits de la santé [6].

Les estimations pour le canton de Vaud montrent
que le vieillissement de la population provoquera une
augmentation de la prévalence de 'insuffisance car-
diaque, du diabete, de la dépression, des démences et
de la broncho-pneumopathie chronique obstructive,
entre autres, d’au moins 50% d’ici 2030 [7]. La prise
en charge des maladies chroniques constitue ainsi une
priorité des systemes de santé.

Qu’est-ce que la prévention et prise en charge
des maladies chroniques («chronic disease
prevention and management»)?

En 1997, Ellrodt décrivait les programmes de préven-
tion et prise en charge des maladies chroniques
comme correspondant a «une approche multidiscipli-
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naire des soins pour les maladies chroniques qui met
l'accent sur la coordination et la globalité des soins,
sur 'ensemble du spectre de la maladie et du systeme
de santé» [8]. Les définitions sont toutefois nom-
breuses [9,10], et évoluent dans le sens de l'intégra-
tion et de la description explicite des différentes com-
posantes décrites individuellement [11].

La prévention et prise en charge des maladies
chroniques est une approche qui consiste a réorgani-
ser les soins de santé et a structurer les prises en charge
des patients souffrant de maladies chroniques. Le but
est d’éliminer la fragmentation et la discontinuité des
soins, et de limiter I'hospitalisation, pour ainsi amé-
liorer la qualité des soins et du suivi des patients. Cette
perspective s’inscrit dans une réflexion générale sur
'organisation des systemes de soins pour les prises en
charge des maladies chroniques, dont le «Chronic
Care Model» reste le modeéle de référence [12,13].

Les programmes de prévention et de prise en
charge des maladies chroniques sont centrés sur les
patients et leurs besoins, souvent multiples et com-
plexes. IIs comprennent une dimension d’éducation
thérapeutique et d’auto-prise en charge de la maladie,
nécessitent I'interdisciplinarité et le travail en équipe,
impliquent des prises en charge basées sur les preuves
de leur efficacité, ainsi que des mesures et évaluations
régulieres des processus et résultats couplés a des sys-
temes de retour d’information aux professionnels de
santé. En outre, I'intensité de ces programmes doit
étre stratifiée en fonction de la sévérité de la maladie
et des besoins des patients, qui sont répartis en plu-
sieurs catégories. A chaque palier successif, la prise
en charge s’'intensifie et se complete. Les patients
peuvent passer d'un niveau a un autre en fonction de
I’évolution de leur maladie et de leurs besoins. Ainsi,
chez la majorité (70-80%) des patients présentant
une maladie chronique> les symptomes sont stables
et le risque de complications et d’hospitalisation est

Figure 1
Stratification de la prise en charge en fonction de la sévérité de la maladie et des besoins
des patients.
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faible. Ils ont surtout besoin d’une aide a I'autoprise
en charge; ces patients peuvent étre suivis en grande
partie par une infirmiere spécialisée, dans un objectif
d’éducation thérapeutique. Les patients a plus haut
risque d’hospitalisation ou de complications nécessi-
tent en plus un suivi plus régulier par le médecin de
premier recours, ou occasionnellement le spécialiste.
Des plans d’action et des visites de suivi régulieres
sont proposées. Finalement, les patients «complexes»
dont l’état est instable en raison d’'une maladie mal
controlée et/ou de la présence d’autres maladies chro-
niques requierent un suivi plus personnalisé, qui im-
plique aussi régulierement des médecins spécialistes.
A ce stade un encadrement téléphonique et un suivi
rapproché par un «case manager» peuvent étre intro-
duits, par exemple. Le choix des interventions et
professionnels décrits a chacun des stades est a adap-
ter au contexte sanitaire local et aux préférences des
patients (exemples illustrés dans la figure et les vi-
gnettes).

A T'ensemble des patients présentant une (des)
maladie(s) chronique(s) s’ajoutent toutes les per-
sonnes en bonne santé ou avec facteurs de risque
(obésité, tabagisme, hypertension artérielle, sédenta-
rité, ...) pour lesquelles des interventions de santé pu-
blique, de prévention et promotion de la santé, mais
aussi de prestations individualisées de soins de santé
doivent étre considérées. Ces interventions ne ciblent
pas une maladie particuliere, mais I'ensemble des
comportements favorables a une bonne santeé.

Les maladies chroniques ciblées par les pro-
grammes de prévention et prise en charge sont carac-
térisées par un important fardeau, des bénéfices atten-
dus d’une participation active du patient a la gestion
de sa maladie, ainsi qu'une pratique médicale usuelle
qui s’écarte souvent, sans justification, des recom-
mandations pour la pratique clinique fondées sur les
preuves. Ainsi, le diabete, 'insuffisance cardiaque, les
cardiopathies ischémiques, l’asthme, la broncho-
pneumopathie chronique obstructive (BPCO) et la
dépression sont principalement ciblés par ces pro-
grammes.

Développement des modeles et programmes
de prévention et prise en charge des maladies
chroniques

Initialement développés aux USA par les entreprises
pharmaceutiques au début des années 1990 pour aug-
menter les ventes de médicaments, les programmes de
prévention et prise en charge des maladies chroniques
(«disease management») ont ensuite été utilisés par
les entreprises de managed care («<managed care orga-
nizations»), comme un outil, parmi d’autres tels le
passage obligé par le médecin généraliste, 1’autorisa-
tion préalable pour certaines procédures, les listes res-
trictives de médicaments, ou divers incitatifs finan-
ciers, visant a limiter 'augmentation des cotts de la
santé et a améliorer la qualité des soins. Actuellement
aux USA, les principaux pourvoyeurs de ce modele de

FMH .
EMH *- scivase Schweizerische Arztezeitung | Bulletin des médecins suisses | Bollettino dei medici svizzeri | 2009;90: 32 1218

Editores Medicorum Helveticorum



Qualitatssicherung

TRIBUNE

EMH \f) aDE
SCHWABE

Editores Medicorum Helveticorum

prise en charge des maladies chroniques sont des
organismes privés qui vendent leur programmes aux
assurances, et des organismes tels Kaiser Permanente
ou Group Health Cooperative qui integrent les fonc-
tions d’assurance et de dispensation des soins, et dont
les caractéristiques (participation des médecins aux
objectifs de qualité et d’efficience, paiement par capi-
tation, travail en équipe, systéme d’information per-
formant) permettent une telle approche. Au Canada,
depuis le début des années 2000, les gouvernements
fédéraux et provinciaux ont établi des politiques et
initiatives visant le développement de programmes de
prévention et prise en charge des maladies chro-
niques. Ainsi, principalement sur la base du Chronic
Care Model, une variété de stratégies ont été mises sur
pied par plusieurs provinces (Colombie Britannique,
Ontario, Saskatchewan, Alberta, Québec).

En Europe, des programmes de prise en charge des
maladies chroniques se sont développés au cours de la
derniére décennie, comme une tentative de réponse
aux problémes médicaux (augmentation du fardeau
des maladies chroniques, qualité des soins sub-opti-
male), organisationnels (fragmentation des soins, va-

Vignettes cliniques

Patients complexes

Avec le médecin diabétologue, et les services de
soins a domicile, un médecin de premier recours
met sur pied un suivi rapproché pour une patiente
diabétique de 75 ans, qui présente non seulement
des complications rénales et cardiovasculaires de
son diabéte mais également une hypercholestéro-
Iémie et une dépression mineure.

Il est entre autres convenu que l'infirmiere spécia-
lisée en diabétologie s’occupe de superviser le
monitorage de la glycémie par la patiente et ses
ajustements de l'insulinothérapie et de son ali-
mentation, avec notamment un suivi télépho-
nique 2-3x/semaine au cours du prochain mois.
Le controle du diabete reste toutefois difficile.
Ainsi, suite a un consensus et selon le désir de la
patiente, le médecin diabétologue prendra princi-
palement en charge cette patiente. Le médecin
généraliste restera a disposition de celle-ci pour le
suivi de ses symptomes dépressifs et autres pro-
blemes de santé potentiels.

Un rendez-vous téléphonique mensuel impli-
quant le médecin traitant, le diabétologue, I'infir-
miere spécialisée en diabétologie et l'infirmiere
responsable du suivi a domicile permettra d’ajus-
ter le traitement et suivi, notamment afin d’éviter
une nouvelle hospitalisation.

Patients a hauts risques
Un patient diabétique et tabagique, agé de 65 ans,
est hospitalisé pour un infarctus du myocarde. Au

riations régionales des pratiques médicales) et écono-
miques (augmentation des cotts de la santé) [14,15].
Les solutions proposées varient en fonction de la
volonté politique et institutionnelle de considérer
comme prioritaires les maladies chroniques et leur
prise en charge, de I'organisation du systéme de santé
et du degré de développement de la médecine de pre-
mier recours. Ainsi, les consultations ambulatoires diri-
gées par des infirmieres («nurse-led clinics») se sont
considérablement développées en Suede, des case-
managers («community matrons») ont été introduits
pour les patients complexes et grands utilisateurs de
soins au Royaume-Uni, et divers modeles de prises en
charge des maladies chroniques se sont déployés aux
Pays-Bas. En Allemagne, une loi sur la gestion de cinq
maladies chroniques (diabéte, asthme, BPCO, insuffi-
sance cardiaque et cancer du sein), est en vigueur de-
puis janvier 2003. Son but est non seulement de com-
bler le déficit de qualité des soins des patients souffrant
de maladies chroniques, mais aussi d'améliorer la struc-
ture de compensation des risques entre assurances. Les
assurances sont chargées de créer et mettre en place des
programmes de prévention et prise en charge des mala-

décours de cet épisode, son médecin traitant
s’assure non seulement que le suivi par I'infirmiére
spécialisée en diabétologie s’effectue de maniere
réguliere, mais aussi qu'un plan d’action soit
discuté et remis au patient. Il s’agit d’améliorer
I'autoprise en charge du diabete par le patient,
afin de stabiliser la maladie et freiner I'évolution
de ses complications.

Ainsi, le patient apprendra a contrdler réguliere-
ment sa glycémie. Sa femme et lui participeront a
un cours pratique de cuisine et de diététique. En
outre, le patient a arrété de fumer lors de I’'hospi-
talisation et suite a sa retraite récente, il a décidé
d’effectuer une a deux heures de marche quoti-
dienne avec son chien.

Patients avec symptomes stables

Une femme de 50 ans est traitée par antidiabé-
tiques oraux depuis un an pour un diabéte de type
Il sans complications. Elle ne présente aucune
complication et le contréle de la glycémie a tou-
jours été bon (HbA1C <6,5%).

Elle a suivi plusieurs séances d’éducation théra-
peutique données par une infirmiére spécialisée
en diabétologie et utilise les brochures d’informa-
tion qu’elle a recues.

Des rendez-vous avec son médecin traitant dédiés
au suivi du diabéte sont organisés régulierement.
Une évaluation de la fonction rénale et un
contréle ophtalmologique ont été effectués, un
an apres le bilan initial.
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dies chroniques qui doivent remplir un nombre mini-
mum de critéres de qualité, dont le controle se fait au
niveau national. Tandis que les assurances maladie ont
intérét a inclure de nombreux patients puisqu’elles se-
ront financiérement compensées pour le fait d’avoir un
patient malade chronique comme client, les médecins
et les patients sont incités a participer, par une rémuné-
ration spécifique pour les uns, ou une réduction de la
participation aux frais médicaux ou de la franchise par
exemple pour les autres. En contrepartie, les médecins
s'engagent a suivre les recommandations pour la pra-
tique clinique, et les patients a participer aux séances
d’éducation thérapeutique, entre autres. La participa-
tion du patient est volontaire, mais il est responsable de
trouver un médecin acceptant de le suivre (médecin ré-
férent) [16,17].

Efficacité et coiits-efficacité des programmes
de prévention et prise en charge des maladies
chroniques

L'efficacité des programmes de prévention et prise en
charge des maladies chroniques a été évaluée a plu-
sieurs reprises. Les résultats de revues systématiques
suggerent que ces programmes apportent des béné-
fices aux patients, en particulier a ceux souffrant d’in-
suffisance cardiaque ou de diabete. En effet, les risques
d’hospitalisation et de mortalité toutes causes sont
significativement réduits en cas d’insuffisance car-
diaque [18,19], et I'hémoglobine glyquée significa-
tivement diminuée (-0,5%) chez les patients diabé-
tiques [20,21]. Pour les patients avec un diagnostic de
BPCO, les études suggeérent une amélioration de la dis-
tance de marche et une diminution de l'utilisation des
services de santé ainsi qu'un bénéfice en termes de
qualité de vie [22]. Les patients dépressifs participant
a de tels programmes rapportent moins de symp-
tomes de dépression ainsi qu’une meilleure com-
pliance médicamenteuse [23,24].

Les preuves de 1’économicité de ces programmes
sont peu nombreuses et ne sont pas consensuelles
quant a une réduction de cotts ou a un rapport colt-
bénéfice en faveur des programmes évalués. Il ne sem-
ble toutefois pas y avoir de preuves d’accroissement
des cofits [25-27].

Etat des lieux et perspectives en Suisse
En Suisse, le développement de programmes de pré-
vention et gestion des maladies chroniques est récent.
Cela pourrait s’expliquer par le fait que le systeme de
santé suisse présente des propriétés reconnues comme
étant des barrieres a ce type de développement, telles
que les modalités de financement, par exemple. Néan-
moins, quelques initiatives suisses qui comportent un
certain nombre de caractéristiques des programmes
de prévention et prise en charge des maladies chro-
niques, ont été récemment identifiées (communica-
tion personnelle).

Nous proposons une vision des programmes de
prévention et prise en charge des maladies chroniques

qui releéve d'une approche de santé publique, et tient
compte des particularités du systéme sanitaire, ainsi
que des modeles théoriques existants et des expé-
riences réalisées en Suisse et a I’étranger. Ainsi, ces pro-
grammes, adaptés au contexte local, s’adresseraient a
une communauté, région ou canton, favoriseraient
l'acces aux soins de I’ensemble des personnes concer-
nées par les maladies chroniques, et prendraient en
compte des approches préventives. Les acteurs com-
prendraient non seulement les patients et leurs
proches, ainsi que les médecins de premier recours et
spécialistes, mais aussi les infirmieres, pharmaciens,
physiothérapeutes, psychologues, diététiciennes, assis-
tants sociaux, etc. provenant tant des structures hos-
pitalieres que des soins ambulatoires. L'initiative, la
mise en place du cadre de tels programmes et leur
suivi reviendraient aux cantons et aux régions, avec
'appui de la confédération. De plus, une participation
réelle de tous les acteurs du systeme de santé, y com-
pris les sociétés cantonales de médecine, les associa-
tions professionnelles, les réseaux de soins, les hopi-
taux, les services de soins a domicile, les ligues, les
associations de patients, entre autres, est nécessaire a
la mise en place de tels programmes. Les assureurs
doivent étre associés a de tels développements,
comme partenaires mais non comme promoteurs
uniques de ces approches. Des programmes de pré-
vention et gestion des maladies chroniques pour-
raient se développer dans des régions de taille variable
(villes, régions géographiques), mais il faut probable-
ment une taille minimale en terme de nombre de pa-
tients porteurs d'un type de maladie chronique pour
justifier leur mise en place et assurer leur efficience. Le
développement de ces programmes implique non
seulement des mesures 1égislatives et contractuelles,
mais aussi le soutien a des activités de recherche et de
développement, de formation et d’évaluation de pro-
grammes ainsi que des actions de sensibilisation et de
discussion impliquant la population générale, les pa-
tients et les professionnels de santé. Au préalable, il
faut que la problématique des maladies chroniques et
de leur impact sur la santé de la population et le sys-
téme de soins de santé, soit reconnue.
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