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Résumé

Objectif Effectuer une étude de la portée des données empiriques, entre 1980 et 2009, concernant les soins primaires aux
adultes victimes d'une lésion médullaire (LME).

Sources des données Une recension dans des revues révisées par des pairs de1980 a 2009 a I'aide de CINAHL, PubMed-
MEDLINE, EMBASE, PsycINFO, Social Sciences Abstracts et Social Work Abstracts.

Sélection des études La recherche électronique au moyen de mots-clés a permis de cerner 42 articles sur les soins primaires
et les LME. Des critéres d'inclusion ont servi a réduire la liste & un ensemble de 21 articles publiés en anglais qui portaient sur
un échantillon de plus de 3 et présentaient une analyse empirique.

Synthése Environ 90 % des personnes atteintes d'une LME ont identifi¢ leur médecin de famille comme étant leur docteur
habituel; 63 % avaient un spécialiste des LME. Les personnes vivant a long terme avec une LME développent des rubriques
complexes pour naviguer dans leurs systemes de soins de santé personnels. Les données scientifiques ne sont pas unanimes
quant a l'efficacité des programmes d'intervention directe pour le maintien de la santé et la prévention des complications
a la suite d'une LME. Les données appuient cependant le suivi périodique par une équipe spécialisée et un bilan de santé
annuel complet. La recherche fait valoir un fort degré d'uniformité dans l'identification des problemes les plus courants
soulevés par les personnes atteintes d'une LME en soins primaires, dont la plupart concernent I'incapacité, plus précisément
les complications secondaires, comme la dysfonction intestinale ou vésicale et la douleur. Il existe aussi de bonnes données
probantes a l'effet que de nombreux problemes de santé généraux exigent de I'attention dans une telle population, comme
les problemes de la densité osseuse, la dépression et les questions entourant la santé sexuelle et la reproduction. 11 y a des
données de niveaux 4 et 5 concernant des besoins en matiére de santé non satisfaits qu‘ont des personnes victimes d'une
LME vivant dans la communauté. En dépit du fait que les patients atteints d'une LME utilisent beaucoup les soins primaires
et les services de santé en général, les données scientifiques font valoir que les besoins de renseignements de ces patients en
particulier ne sont pas adéquatement satisfaits.

Conclusion Un solide systétme de soins primaires représente la meilleure assurance de bons résultats sur le plan de la
santé et d'une utilisation raisonnable des services de santé chez les personnes victimes d'une LME, notamment un bilan de
santé annuel complet, un recours approprié aux autres spécialistes et une attention accordée a l'accessibilité et aux besoins
insatisfaits.

POINTS SAILLANTS Les ouvrages spécialisés

. . .. , . actuels font valoir que des soins primaires
seulement quelques patients vivant avec une lésion médullaire (LME) et

il existe beaucoup d'incertitudes chez les médecins de famille quant a la
fagon de leur dispenser des soins de santé de qualité optimale'. 1l se produit
environ 1 400 nouvelles LME au Canada chaque année et, méme si les esti-
més sur la prévalence varient considérablement, il est raisonnable de présumer
qu'au moins 50 000 Canadiens vivent avec une LME®. Compte tenu de ces
statistiques, le nombre moyen de cas en médecine familiale se situerait a 1 ou 2
patients victimes d'une LME a la fois.

Les médecins de famille jouent un réle de coordination important, agissant de
point de contact entre les patients victimes d'une LME et de multiples fournisseurs

ans la plupart des pratiques de soins primaires courantes, on compte

D optimaux pour les patients victimes d'une
Iésion a la moelle épiniére devraient

inclure un bilan de santé annuel complet
systématique; un suivi multidisciplinaire
pour s'occuper des problemes inhérents
a l'incapacité a long terme; des locaux
accessibles qui permettent un examen
complet des problemes de santé qui
surviennent; l'acces a une expertise spécifique
a l'incapacité , sous forme de spécialistes,

Cet article a fait 'objet d'une révision par des pairs. - concernant des complications secondaires
Can Fam Physician 2012;58:¢626-35 . courantes comme la douleur et les problemes
. de l'intestin et de la vessie, ainsi qu'une

Cet article donne droit a des crédits Mainpro-M1. Pour obtenir des crédits, . sensibilisation aux domaines dans lesquels
allez & www.cfp.ca et cliquez sur le lien vers Mainpro. : les besoins sont souvent insatisfaits comme
les préoccupations psychologiques, la santé

The English version of this article is available at www.cfp.ca on the
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sexuelle et de la reproduction et les questions

entourant le mode de vie.
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de soins de santé’. Les soins primaires offrent de bons soins
rentables et holistiques, mais les données factuelles font valoir
que la médecine familiale ne dessert pas aussi bien les patients
atteints d'une LME que d’autres patients®'!.

Cette étude a pour but de décrire les données empiriques
actuellement accessibles concernant les soins primaires aux
adultes vivant avec une LME. Cette étude de portée est une
méthode émergente de synthese critique de la littérature spe-
cialisée, définie comme une fagon de dégager les principaux
concepts dans un domaine de recherche donné en assemblant
des sources de données et des genres de données scientifiques
multiples'?. Une étude de portée insiste sur la couverture com-
plete des données plutdt qu'en fonction d'un standard particu-
lier. Arksey et O'Malley'? donnent 4 raisons d'entreprendre une
étude de portée. La présente étude répond a leur troisieme
objectif: résumer et diffuser les résultats de la recherche aux
principaux intervenants.

Aux fins de cette étude, la définition des soins primaires
reprend celle de Santé Canada, notamment «la prestation directe
de services de premier contact [avec le systéme de santé]...dont
la promotion de la santé¢, la prévention des maladies et des bles-
sures, ainsi que le diagnostic et le traitement des blessures et
des maladies»'>. Méme si un certain nombre de fournisseurs
de services (médecins et autres professionnels) participent aux
soins primaires, la plupart des gens pensent encore d'abord a
leur médecin de famille quand ils cherchent a obtenir des soins
primaires'.

SOURCES DES DONNEES

Une recension a été effectuée dans des revues révisées par
des pairs publiées durant la période s'échelonnant entre
1980 et 2009 al'aide des moteurs de recherche électroniques
suivants: CINAHL, PubMed-MEDLINE, EMBASE, PsycINFO,
Social Sciences Abstracts et Social Work Abstracts. Le pro-
cessus de sélection des études a débuté par une recherche
¢lectronique au moyen de mots-clés. Les mots-clés suivants
ont été combinés en paires, avec 1 du premier ensemble
et 1 du deuxieme ensemble pour chaque recherche: spinal
cord injury, paraplegia, quadriplegia, tetraplegia, secondary
complications et primary care, family physician, family practice,
health promotion, evidence-based practice, best practice, clini-
cal guidelines.

Sélection des études
Pour étre retenus, les articles devaient avoir été publiés
en anglais et porter précisément sur les LME ou au moins
inclure des participants ayant une LME. Les résumés ont
été examinés par du personnel de recherche et au moins
1 chercheur durant le processus de sélection. L'équipe de
recherche se composait d'experts en médecine familiale, en
incapacité, en réadaptation et en transposition du savoir et
tous avaient une expérience préalable dans la méthodologie
de I'étude de portée!'s.

Le processus d’examen a permis de cerner 42 éléments.
Pour cibler davantage la recherche, les articles étaient lus au

complet par au moins 2 des auteurs's et étaient exclus si la taille

de I'échantillon était de moins de 3 sujets, s'ils étaient des arti-

cles d’opinion ou des éditoriaux ou s'ils ne permettaient pas de
distinguer les données spécifiques aux LME. En se fondant sur
ces criteres, 21 articles ont été exclus et les 21 autres portaient

spécifiquement sur des questions relatives a 'accessibilité et a

la qualité des soins primaires pour les personnes victimes d'une

LME (Tableau 1)637-

Au moins 2 des chercheurs ont passé en revue 1'ensemble
des articles retenus en définitive pour dégager les themes, les
enjeux et les niveaux des données probantes. Le Tableau 2163
présente un résumé des données scientifiques en fonction
de 3 facteurs:

« Le niveau des données probantes a été évalué selon la
méthode de Sackett et collaborateurs®.

« La rigueur méthodologique a été évaluée selon la méthode
de Downs et Black sur une échelle de 1 a 20, les cotes les
plus élevées correspondant aux degrés les plus élevés de
rigueur méthodologique ¥.

« La taille de I'échantillon était relevée comme étant une
indication de la précision des estimés générés dans
I'étude.

Des 21 articles sélectionnés, 1 seul a produit des données
probantes de niveau 2 (études quasi expérimentales, comme
des études prospectives, des groupes de comparaison non ran-
domisés et des études observationnelles); 1 offrait des données
de niveau 3 (études pré-expérimentales comme des études non
contrdlées, des syntheses historiques et rétrospectives); 6 com-
portaient des données de niveau 4 (études observationnelles, y
compris des études avec conception post-test seulement, des
séries de cas, des analyses secondaires de données adminis-
tratives); et 13 sondages présentaient des données de niveau 5
(enquétes, exposés de cas, études sur un sujet unique).

Aucune étude ne comportait de données probantes de
niveau 1 (p. ex. études cliniques randomisées). Dans 11 études,
on utilisait des échantillons de grande taille (plus de 100 partici-
pants), 8 portaient sur des échantillons de taille moyenne (de 31
a 100) et dans 2 cas, les échantillons étaient de petite taille (30
ou moins). Onze se sont déroulées aux Etats-Unis, 6 en Europe
(dont le Royaume-Uni), 3 au Canada, 2 en Australie et 1 en Inde.

SYNTHESE

Utilisation et accessibilité

Donnelly et collaborateurs?' et Bockenek® conviennent
que la plupart des personnes atteintes d'une LME (environ
90 %) identifient leur médecin de famille comme leur doc-
teur habituel. Ils démontrent que les personnes vivant a long
terme avec une LME développent des rubriques comple-
xes pour naviguer dans leurs systemes de santé personnels.
Glickman et associés*, dans un sondage aupres de fournis-
seurs de soins primaires en Angleterre, ont constaté qu’en
moyenne, les patients victimes d'une LME visitaient la clini-
que 4 fois par année, sans compter un nombre additionnel
de 4,5 visites a domicile par leur médecin de famille. Munce
et collegues!’, qui se concentraient sur le contexte canadien,
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Tableau 1. Résumé des 21 articles inclus dans I'étude de portée sur les soins primaires et les LME

DETAILS DE L'ETUDE

METHODES

RESULTATS

Ashe et col.'®,
2009; Canada;
cote D&B*=11;
sondage; N=22

Munce et col."”,
2009; Canada;
cote D&B=12;
observation-
nelle; N=559

Van Loo et
col.’8, 2010;
Pays-Bas; cote
D&B=12;
sondage;
N=453

Bloemen-
Vrencken et
col."®, 2007;
Pays-Bas; cote
D&B = 15; étude
controlée
prospective;
N=62

Booth et
Kendall,?® 2007;
Australie; cote
D&B=9;
observation-
nelle; N=40

Population: 22 physiatres traitant des patients ayant
une LME

Traitement: Aucun

Objectif: Evaluer les opinions de physiatres concernant
la santé et les traitements des os

Parametres: Sondage évaluant les opinions et les
habitudes de pratique entourant la santé des os apres
une LME

Population: 559 patients adultes (136 femmes) ayant
une LME, > 1 an aprés le congé des soins aigus
Traitement: Aucun

Objectif: Examiner le recours a des médecins a partir de
diverses bases de données en Ontario durant la période
de 2003 a 2006

Paramétres: Recours a un médecin, y compris un MF, un
spécialiste et I'urgence; indice de Charlson
(comorbidité) et indice de ruralité pour I'Ontario

Population: 453 adultes ayant une LME; en moyenne

13 ans apres la Iésion

Traitement: Aucun

Objectif: Déterminer les soins et les besoins entourant
les problémes secondaires et établir si les complications
secondaires étaient évitables

Parametres: Questionnaire sur la fréquence des contacts
avec des professionnels de la santé en lien avec la LME
durant I'année précédente, les problémes secondaires et
la facon dont on aurait pu prévenir les problemes

Population: 62 adultes ayant une LME durant la
premiére année aprés le congé (31 sujets
expérimentaux et 31 sujets témoins)

Objectif: Evaluer une intervention directe dirigée par
des infirmieres pour la transition entre la réadaptation
et les soins primaires

Traitement: Soins «transmuraux» (infirmiére agissant
comme point de contact entre le patient, les soins
primaires et le centre de réadaptation) en plus des soins
de suivi habituels

Groupe témoin: Suivi habituel y compris des visites
périodiques en clinique externe du centre de
réadaptation

Paramétres: Prévalence des plaies de pression et des
infections des voies urinaires; nombre et durée des
réadmission a I'hopital et au centre de réadaptation en
raison de plaies de pression ou de problémes de vessie
et d'intestin durant I'année suivant le congé of pressure
Population: 40 adultes avec une nouvelle LME ayant
recu leur congé et vivant en régions non
métropolitaines

Objectif: Evaluer I'efficacité de la RT pour les personnes
ayant une LME en Australie rurale

Traitement: Programme de RT a domicile; possibilité de
faire la réadaptation dans un milieu réel grace a une
équipe multidisciplinaire

Parametres: Bienfaits et inconvénients des programmes
de RT

* 86 % des physiatres considéraient la santé des os apres
une LME comme un facteur important

« La plupart des physiatres ont signalé que les traitements
pharmacologiques étaient les plus bénéfiques, tandis que
I'efficacité des modalités de la réadaptation a recu des
cotes moins élevées

« Les femmes visitaient plus souvent leur MF et les hommes
allaient plus souvent voir leur spécialiste (physiatre)

« Age plus avancé (=70 ans) (RC=3,64), placement en soins
chroniques (RC = 3,62) et complications a I'hdpital
(RC=2,34) associés a > 50 visites/année

« Age moins avancé (RC=0,19) et placement direct en soins
chroniques (RC=11,52) associés & >50 visites par année
chez le spécialiste

* Les résultats selon l'indice de ruralité pour |'Ontario
estimaient > 2 visites a l'urgence (RC=2,16)

77 % avaient eu un contact avec leur omnipraticien,

57 % avec un physiatre et 65 % avec d'autres spécialistes
en lien avec la LME

*En moyenne, les participants ont signalé 8 problémes
secondaires, y compris la régulation de la vessie et de
I'intestin, la douleur, des spasmes, des problemes sexuels et
des plaies de pression

* 50 % des plaies de pression et 25 % des problémes de
vessie, d'intestin et sexuels auraient pu étre évités selon les
participants

* 72 % ont indiqué qu'ils avaient besoin de plus de soins
pour les problémes secondaires

» Aucune différence significative dans la prévalence des
plaies de pression et des infections des voies urinaires entre
les groupes

* Aucune différence significative dans les taux de
réadmission entre les groupes

 Aucune différence significative dans la qualité des soins
de suivi entre les groupes

« Le temps et les ressources supplémentaires ont permis au
personnel de la RT de coordonner les soins avec les FLS,
d'augmenter la participation de la famille, d'améliorer les
soutiens sociaux et communautaires et d'assurer la
disponibilité d'un soutien spécialisé pour I'équipement, la
mobilité et les problemes d'ajustement

Suite a la
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suite de la
Donnelly et
col.?", 2007;
Canada,
Etats-Unis, et
Royaume-Uni;
cote
D&B=10;
sondage;
N=373

Gontkovsky et
col.”2, 2007;
Etats-Unis;
cote
D&B=12;
sondage;
N=82

Collins et
col.?%, 2005;
Etats-Unis;
cote
D&B=16;
sondage;

N =853

Goetz et
col.%, 2005;
Etats-Unis;
cote
D&B=13;
post-test;
N=4 432

McDermott et
col.?%, 2005;
Etats-Unis;
cote
D&B=15;
observation-
nelle; N=35
patients ayant
une LME

Population: 373 personnes ayant une LME, en
moyenne 36 ans apres la lésion

Traitement: Aucun

Objectif: Décrire le recours, I'accessibilité et la
satisfaction en ce qui a trait aux services de soins de
santé primaires et préventifs; comparer la situation
au Canada, aux Etats-Unis et au Royaume-Uni
Parametres: QSS, ESPFS

Population: 82 patients ayant une LME, en moyenne
7 ans apreés la lésion; moyenne (écart-type) d'age 42
(14) ans

Traitement: Aucun

Objectif: Examiner la perception des besoins de
renseignements qu'ont les personnes ayant une LME
chronique et déterminer les facteurs qui influencent
ces besoins

Paramétres: Questionnaire sur I'acces aux
renseignements sur la santé depuis le congé de
I'nopital (23 domaines)

Population: 853 anciens combattants ayant une LME;
age moyen de 59 ans

Traitement: Aucun

Objectif: Evaluer la satisfaction des patients 3
I'endroit de I'ECPS annuelle

Résultat: Sondage sur la satisfaction a I'endroit de
I'ECPS, a savoir si les besoins ont été satisfaits, ce que
les répondants valorisent dans I'examen et quels
besoins en matiére de santeé ils aimeraient voir
abordés

Population: 4 432 anciens combattants ayant une
LME; 4ge moyen de 54 ans

Objectif: Evaluer I'effet des GPC sur les soins aux
intestins

Traitement: GPC sur la prise en charge de I'intestin
neurogéne ; les stratégies de mise en ceuvre
incluaient des outils pour la pratique comme des
formulaires de rapport et des feuilles de route
Paramétres: Conformité mesurée avant la mise en
ceuvre (T1), apreés la publication (T2) et aprés les
stratégies de diffusion et de mise en ceuvre (T3)
Population: adultes ayant une LME, 4ge moyen de 35
ans; échantillon total de 3 636 (1 552 ayant une
incapacité, 2 084 sujets témoins)

Traitement: Aucun

Objectif: Déterminer le taux de dépression chez les
personnes ayant des incapacités

Paramétres: Examen des dossiers médicaux
informatisés entre 1990 et 2003 et des dossiers
papiers connexes

* 93 9% avaient un MF, 63 % avaient un SLM et 56 %
avaient les 2; 36 % avaient seulement un MF, 6 % avaient
seulement un SLM et 1 % n'avaient aucun médecin

* Les problemes de santé sexuelle, de consommation
d'alcool, de fonctionnement communautaire et de santé
émotionnelle n'ont pas été abordés dans >70 % des cas

» Les raisons de la plus grande utilisation des MF était la
douleur (86 %, P<,05) et la fatigue (84 %, P<,05);
I'utilisation la plus élevée des SLM s'expliquait par le suivi
de routine en réadaptation (91 %, P<,05)

» On signalait des problemes d'équipement et
d'accessibilité physique au cabinet des MF

« La cote de satisfaction était de 74 % pour les MF et de
76 % pour les SLM

« Besoin d'information sur le vieillissement (73 %) et la
recherche en matiére de LME (66 %)

* >16 % de I'échantillon ont signalé des besoins
d'information dans chacun des 23 domaines

» Les participants de minorités ethniques ont signalé
beaucoup plus de besoins de renseignements

* 76 % des répondants avaient eu une ECPS durant
I'année précédente

« La raison principale était le renouvellement des
ordonnances et des fournitures et parler au médecin

» Au nombre des sujets discutés durant I'ECPS figuraient
la force et la faiblesse musculaire, les soins de la vessie, la
douleur chronique, la digestion, les probléemes d'intestins
et avec les appareils

» Le taux de satisfaction a I'endroit de I'ECPS était de

81 %

« Le fait de subir une ECPS était relié a l'utilisation
d'autres soins de santé et a la satisfaction de besoins en
matiére de santé

* La conformité générale aux recommandations n‘a pas
changé entre T1 et T2

» Augmentation statistiquement significative de la
conformité a 3 des 6 recommandations entre T2 et T3
(P<,001)

« La publication a elle seule n'a pas modifié la conformité;
la mise en ceuvre ciblée a augmenté la conformité

» Les patients ayant des incapacités avaient des taux de
dépression considérablement plus élevés (P=,019)

* 28,6 % des personnes ayant une LME souffraient de
dépression

e Les traumatismes (LME et LCT) étaient reliés a une
apparition considérablement plus précoce de la dépression
par rapport au groupe témoin (P=,0007)

« A 50 ans, de 16 % a 17 % des patients ayant subi un
traumatisme souffraient de dépression, a 60 ans, 45 % de
ces patients souffraient de dépression par rapport a 18 %
chez les sujets témoins

Suite a la
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suite de la
Williams?S,
2005;
Royaume-Uni,
cote D&B =4;
sondage; N=31

Prabhaka et
Thakker?’,
2004; Inde;
cote D&B =8;
post-test;

N =546

Beatty et col.?,
2003; Etats-
Unis; cote
D&B=14;
sondage;

N =800 (169
ayant une LME)

Beck et
Scroggins®,
2001; Etats-
Unis; cote
D&B =6; post-
test; N=19

Vaidyanathan
et col.®, 2001;
Royaume-Uni;
cote D&B=10;
sondage;
N=128

Cox et col.,”
2001;
Australie; cote
D&B=09;
sondage;
N=54

Population: 31 adultes ayant une LME vus a une
clinique communautaire

Objectif: Evaluer I'efficacité des cliniques de suivi dans
la promotion d'une meilleure information sur la santé
Traitement: Clinique dirigée par des infirmieres;
évaluation holistique en soins infirmiers et soutien par
des pairs

Parametres: Efficacité des services dirigés par des
infirmieres

Population: 546 adultes ayant une LME vivant dans
des communautés en Inde

Objectif: Evaluer les effets de visites a domicile a
grande distance comme solution de rechange a un
suivi clinique pour les régions rurales

Traitement: Un programme de visites a domicile avec
une équipe d'intervention directe (conseiller,
chirurgien, physiothérapeute, ergothérapeute,
prothésiste, orthésiste, travailleur social, infirmiére)
dans le but de diminuer le taux de réadmission a
I'nopital )

Parametres: Evaluation complete, notamment du
fonctionnement de la vessie et des intestins, de la
réadaptation sexuelle, des problemes vécus par les
patients ayant une LME et leur famille, des relations
sociales, du soutien accessible et des possibilités de
réadaptation au milieu du travail

Population: 169 adultes ayant une LME; échantillon
total de 800

Traitement: Aucun

Objectif: Faire un sondage sur les tendances dans les
besoins et I'acces a des services de santé spécifiques et
sur les éléments identifiés comme facteurs de
prédiction de l'acces

Paramétres: Questionnaire de 80 questions a répondre
par l'intéressé sur les besoins percus et |'accés aux
MSP, aux SS, a la RP, aux AF et aux MO; analyse selon
le régime de santé (rémunération a I'acte et soins
gérés)

Population: 3 adultes quadriplégiques et 16
fournisseurs de soins de santé 4 long terme

Objectif: Evaluer un programme interdisciplinaire
d'éducation et de soutien

Traitement: Programme d'éducation sur le maintien de
la santé, y compris un atelier interdisciplinaire, des
visites a domicile en collaboration pour une évaluation
individualisée, de la formation, des interventions et un
soutien continu

Paramétres: Formulaires d'évaluation du programme

Population: 128 patients ayant une LME qui vont a
une clinique régionale de suivi

Traitement: Aucun

Objectif: Evaluer les besoins en matiere de
renseignements sur les changements dans |'état de
sant¢; évaluer le potentiel que I'information cause de
I'anxiété aux patients, aux proches ou aux aidants
Parametres: Sondage comptant 28 questions

Population: 54 adultes ayant une LME, 4ge moyen de
39 ans

Traitement: Aucun

Objectif: Evaluer la nature et I'ampleur des besoins
non satisfaits en matiére de santé

Parametres: Sondage téléphonique sur les besoins
d'avoir un service d'intervention directe
multidisciplinaire spécialisée et les plus importants
obstacles a ce que les besoins soient satisfaits, ainsi
que le mode de prestations préférés

« Les participants ont signalé des bienfaits venant des
connaissances a jour qu'avaient les infirmiéres sur les
approches pour régler des problémes spécifiques de vessie
ou d'intestins

* Les participants trouvaient que les infirmiéres étaient plus
compréhensives et mieux renseignées et que les séances
étaient informatives, pratiques et utiles

« Le programme de visites a domicile a fait baisser le
nombre de réadmissions, a amélioré la progression de la
réadaptation et a rehaussé la qualité des soins aux patients

« Besoins généraux de services de santé: 62,7 % ont dit
avoir besoin d'un MSP, 57,4 % de SS, 39,1 % de RP, 69,2 %
d'AF et 94,1 % de MO

« Besoins par rapport a la réception de services: seulement
67 % des besoins en matiére de MSP ont été satisfaits,
75,3 % des SS, 40,9 % de la RP, 69,2 % des AF et 93,1 %
des MO

» Facteurs influencant I'acces: genre d'assurance-santé,
probléme en cause, état de santé, gravité du probléme,
couverture d'assurance, revenu, age. Aucune différence n'a
été cernée entre les sexes ou les lieux de résidence

» Augmentation considérable des connaissances sur la
prévention des complications respiratoires (P<,05), la
prévention et le traitement de la dysréflexie autonome
(P<,05), la prévention de la spasticité (P<,01), les
symptomes a signaler (P<,01), les effets du vieillissement
(P<,001), la disponibilité de ressources communautaires
(P<,01)

* 83 % des patients souhaitaient recevoir des
renseignements par écrit a la suite des visites cliniques

* 93 % souhaitaient des renseignements sur les
changements dans leur état de santé aprés une réadmission
a l'unité des lésions médullaires

» 90 % voulaient des copies de leurs résultats d'IRM et de
leur interprétation et voulaient communiquer I'information
a leur omnipraticien

» 95 0 croyaient que l'information écrite ne causerait pas
d'anxiété inutile

» 25 % ont indiqué avoir des besoins importants ou tres
importants de services d'intervention directe spécialisée

« Les obstacles pour répondre a ces besoins incluaient les
connaissances spécialisées limitées dans la région (81 %),
le financement insuffisant (56 %), la complexité du
processus ou la fragmentation des services (31 %)

» Les modes préférés de prestation des services: conseils
par téléphone (79 %) ou visites a domicile (43 %)

Suite a la

€630 canadian Family Physician * Le Médecin de famille canadien \ VOL 58: NOVEMBER * NOVEMBRE 2012



Soins primaires des personnes victimes d'une lésion médullaire | Révision clinique

suite de la

Oshima et col.** Population: 30 résidents en Ml et 14 en ObGyn

1998; Etats- Objectif: Evaluer les connaissances et le degré d'aise de
Unis; cote résidents en médecine pour donner des soins en santé
D&B=9; sexuelle et de la reproduction a des patients ayant une

sondage; N=44 LME
Traitement: Aucun
Parametres: On a demandé aux étudiants comment ils
traiteraient le cas hypothétique d'une femme enceinte
quadriplégique; les questions portaient sur I'examen, la
facon de transiger avec la spasticité, le transfert de la
patiente sur la table d'examen et le taux d'aise a
prendre la patiente en charge mesuré par I'intéressé

Bockeneck™ Population: 144 patients ayant une LME en clinique
1997; Etats- externe

Unis; cote Traitement: Aucun

D&B=8; Objectif: Faire un sondage a savoir si les besoins en
sondage; soins primaires des patients ayant une LME en clinique
N=144 externe étaient satisfaits

Parametres: Questionnaire a répondre par les intéressés
évaluant la capacité de la communauté locale de
fournir des services de soins primaires et déterminer si
des services additionnels venant d'un centre de
réadaptation étaient nécessaires

Glickman et Population: 139 omnipraticiens comptant des patients

col.’*, 1996; ayant une LME

Angleterre; Traitement: Aucun

sondage; cote  Objectif: Examiner la charge de travail et les problémes
D&B=6; courants vécus par les équipes de soins primaires dans

N=139 la prise en charge des LME

Paramétres: Sondage par la poste concernant le nombre
annuel de consultations par le patient; la prévalence
des problémes gastro-intestinaux, urologiques et
dermatologique, de la douleur et de la spasticité

Francisco et Population: 54 physiatres et 50 résidents en physiatrie
col.**, 1995; Traitement: Aucun

Etats-Unis; cote Objectif: Déterminer I'opinion des physiatres et des
D&B=11; résidents a propos de leur compétence, de leurs
sondage; qualifications et de leur désir de fournir des soins
N=104 primaires aux patients

Résultat: Questionnaire a répondre par l'intéressé sur le
degré de formation concernant la prestation des soins
primaires par des physiatres; raisons de fournir ou non
des soins primaires; les patients ayant une incapacité
qui devraient recevoir des soins primaires d'une
physiatre

Warms®*, 1987; Population: 59 adultes ayant une LME, au moins 2 ans

Etats-Unis; cote apres la Iésion; dge allant de 21 a 60 ans

D&B=9; Traitement: Aucun

sondage; N=59 Objectif: Faire un sondage sur les soins de santé recus
par les personnes ayant une LME et décrire les services
de soins de santé souhaités
Paramétres: Un sondage rempli par l'intéressé évaluant
la source des soins de santé, leur contenu et les services
de soins de santé souhaités mais non obtenus

* 75 0o des résidents en Ml et 67 % de ceux en ObGyn
procéderaient a un examen pelvien

* 53 0 des résidents en Ml et 64 % de ceux en ObGyn
demanderaient au personnel de mettre la patiente sur la
table; 21 % des résidents en ObGyn ont dit avoir acces a
une table élévatrice

* 40 % des résidents en M| ont dit ne pas avoir les
ressources ou les connaissances nécessaires

* 17 % des résidents en Ml et 14 % de ceux en ObGyn ne
savaient pas comment transiger avec la spasticité; 36 %
ont exprimé des préoccupations concernant la spasticité

* 43 9% demanderaient une consultation en physiatrie

e La plupart ont signalé un degré d'aise allant de neutre a
inconfortable

* 50 % des patients ayant une LME en clinique externe
considéraient leur médecin spécialisé en réadaptation
comme leur MSP

* 48 0o se faisaient traiter par leur omnipraticien pour leurs
problémes médicaux généraux

* 96 % des patients ayant une LME ont signalé que le
bureau de leur médecin était accessible

* 90 % n'éprouvaient pas de difficultés a obtenir des soins
médicaux dans la communauté

* 51 % des patients ayant une LME préféraient obtenir tous
leurs soins médicaux au centre de réadaptation of

« Taux annuel moyen de consultation avec un omnipraticien
en chirurgie = 4,03; visite a domicile par un
omnipraticien=4,57; consultation avec un autre membre de
I'équipe en chirurgie =0,56; visite a domicile par un autre
membre de I'équipe 50,94

» 78,5 % des patients ayant une LME avaient des problemes
de santé actuels multiples;11,5 % n'avaient pas de
probléme;10,1 % avaient 1 probleme

* 72 % avaient des problémes urologiques; 49,6 % avaient
des problémes intestinaux;41,7 % avaient des problémes de
peau; 65,5 % étaient spastiques; 55,4 % souffraient de
douleurs

* 29,5 % ont recu I'offre de counseling psychologique ou
social

* 53 0o croyaient que les physiatres avaient la compétence
pour fournir des soins primaires; seulement 40 % étaient
disposés a assumer ce role

» 38 0 croyaient que les programmes de résidence en
médecine physique et de la réadaptation formaient
adéquatement les physiatres en soins primaires

« Les problemes pour lesquels la plupart des répondants
croyaient que les soins primaires devraient étre dispensés
par un physiatre étaient la LME (60 %) et les Iésions
cérébrales (51 %)

¢ 54,2 % ont signalé avoir consulté des médecins en
médecine de la réadaptation durant I'année précéedente;
44 9% avaient consulté leur MF durant l'année précédente
» 80 % des problémes soulevés avaient trait a I'incapacité
* 52,9 % ont discuté de problémes de vessie ou de reins,
47,1 % ont discuté de prévention des plaies de pression, 23
% ont parlé de spasticité et 23 % de problémes d'intestins
« Les besoins non satisfaits signalés concernaient la
promotion de la santé, la condition physique et
I'alimentation

AF—appareil fonctionnel, GPC—guide de pratique clinique, ECPS—évaluation compléte préventive de la santé, QSS—questionnaire sur les soins de
santé, Ml—médecine interne, FLS—fournisseur local de soins, IRM—imagerie par résonance magnétique, ObGyn-obstétrique et gynécologie, RC—
rapport de cotes, MSP—médecin de soins primaires, MO—médicament d'ordonnance, RP—réadaptation physique, ESPFS—échelle d'évaluation de la
satisfaction des patients envers les fournisseurs de soins, SS—soins d'un spécialiste, LME—Iésion de la moelle épiniére, SLM—spécialiste des lésions

médullaire, LCT—lésion cérébrale traumatique, RT—réadaptation transitionnelle.

*Cote de la rigueur méthodologique, évaluée sur une échelle de 1 a 20, les cotes les plus élevées correspondant aux niveaux plus élevés de rigueur

méthodologique; Downs et Black, 1998%.
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ont observé que la trés forte utilisation des ressources de la
santé par des patients avec une LME (plus de 50 visites par
année) était reliée au fait d'avoir plus de 70 ans, d'avoir des
complications importantes et de vivre dans un établisse-
ment de soins chroniques.

Bockenek?? et Warms* ont constaté que plus de 50 % des
patients ayant une LME considéraient leur physiatre comme leur
médecin de soins primaires. Donnelly et collegues®' ont rap-
porté que 63 % de leur échantillon aux Etats-Unis, au Royaume-
Uni et au Canada avaient un spécialiste des LME, 56 % avaient
a la fois un spécialiste des LME et un médecin de famille et 1 %
n’avaient ni I'un ni I'autre. Dans un sondage aupres de physiat-
res traitant des patients victimes d'une LME, Francisco et collab-
orateurs® ont trouvé que seulement 40 % des physiatres étaient
disposés a assumer le rdle de dispensateurs de soins primaires
et seulement 38 % croyaient que leur formation postdoctorale
les avait suffisamment préparés a l'exercice d'un tel role.

Pour les victimes d'une LME, les problémes d’accessibilité,
c'est-a-dire la simple capacité¢ de rentrer dans le bureau et
de recevoir des soins de qualité appropriée, causent plus que
des délais et des inconvénients. Lacces difficile peut méme en
réalité empécher les soins. Laccessibilité physique au bureau
et a 'équipement pose souvent des problemes?'. Par ailleurs,
l'obstacle le plus fréquent a des soins primaires accessibles se
situe dans la nécessité d'avoir une expertise spécialisée pour
servir adéquatement de médecins de premiere ligne pour des
patients atteints d’'une LME. En Australie, Cox et associés®' ont
constaté que 81% des gens ayant une LME et vivant dans la
communauté signalaient la présence d'une expertise limitée en
LME chez les professionnels locaux. Bockenek® et van Loo et
collaborateurs'® ont fait valoir que les patients préféraient des
soins spécialisés et étaient le plus satisfaits s'ils recevaient leurs
soins de suivi d'un spécialiste de la réadaptation.

On propose dans les ouvrages spécialisés un certain nombre
d'approches pour améliorer I'accessibilité et la qualité des soins
primaires pour les victimes d'une LME. Goetz et collegues*
démontrent que des guides de pratique clinique sur des soins
primaires spécialisés peuvent améliorer les résultats pour les
personnes ayant une LME. Les données ne sont pas unanimes
quant a l'utilit¢ des programmes d'intervention directe, dans
lesquels des experts du domaine (venant habituellement du
milieu de la réadaptation) se déplacent pour s'ajouter aux res-
sources dans les milieux communautaires de soins primaires.
Booth et Kendall* ont fait valoir que l'intervention directe multi-
disciplinaire spécialisée facilitait la réussite de la transition vers
le milieu communautaire. D'autre part, Bloemen-Vrencken et
associés' n'ont constaté aucune différence dans les complica-
tions, les réadmissions ou la qualité des soins primaires dans
le contexte d'un programme d'intervention directe pour passer
de la réadaptation aux soins primaires. Les participants dans
une clinique dirigée par des infirmiéres pour les soins aux intes-
tins et a la vessie ont signalé avoir obtenu des renseignements
pratiques plus a jour de leurs infirmieres que de leur médecin
de soins primaires habituel?®. Beck et Scroggins® ont cerné des
augmentations considérables (P<,05) dans les connaissances et
les habiletés grace a une intervention éducative visant des per-
sonnes quadraplégiques. Prabhaka et Thakker?” ont démontré

une baisse du nombre de réadmissions et une augmentation
de I'état fonctionnel et de la qualité des soins, grace a un pro-
gramme de visites a domicile. Cox et collegues®' ont fait valoir
que les visites a domicile et les consultations téléphoniques
étaient les méthodes préférées pour augmenter l'accessibilité
aux soins primaires.

Le taux de satisfaction était élevé (environ 75 %) en ce qui a
trait a la qualité et a l'accessibilité des soins primaires?', en par-
ticulier en ce qui concerne le bilan de santé préventif complet
annuel®. Van Loo et collegues'® ont constaté que 23 % des visites
aux médecins de famille dans leur échantillon avaient pour but
d’obtenir un suivi annuel. Par ailleurs, ils ont signalé que 72 %
de leurs sujets avaient des besoins insatisfaits, en particulier en
ce qui a trait aux consultations en réadaptation, par téléphone
et aux visites a domicile. Beatty et collegues?® ont trouvé que les
besoins insatisfaits étaient plus importants chez les personnes en
plus mauvaise santé et ayant les revenus les plus faibles.

Problemes de santé d'importance primordiale en
soins primaires pour les LME
Dans 58 % des cas, les contacts avec les médecins de famille
concernaient des complications secondaires de la LME'®.
Typiquement, 80 % des problémes soulevés dans une visite
normale en médecine familiale concernaient I'incapacité®.
Les problémes les plus souvent mentionnés avaient trait
aux intestins, a la vessie et a la douleur?'2326343¢_ [ es autres
facteurs de préoccupation portaient sur l'équipement
d'adaptation®, les médicaments d’ordonnance?, la densité
osseuse'®, les problemes dermatologiques'® et la spasticité®.
Van Loo et collaborateurs'® ont démontré que 34 % de toutes
les complications secondaires étaient possibles a prévenir.
Malheureusement, on a observé des besoins insatisfaits en
soins primaires dans un certain nombre de domaines, plus pré-
cisément les suivants: la santé psychologique, la santé sexuelle
et de la reproduction, le mode de vie et le fonctionnement dans
la communauté?'?>323%. On a aussi identifié des besoins de ren-
seignements non satisfaits, surtout en ce qui a trait au vieillisse-
ment et a la recherche actuelle?>*°.

DISCUSSION

Cette synthese a cerné 21 articles qui présentent des don-
nées probantes concernant les soins primaires aux per-
sonnes victimes d'une LME. Dans la plupart (19) des cas, il
s'agissait d'études observationnelles ou de sondages, dont
seulement 2 offraient des données probantes de niveaux 2
ou 3. Habituellement, les études de portée n'insistent pas
sur le niveau des données probantes, mais se concentrent
plutdt sur les legons apprises de l'interprétation des ouvra-
ges scientifiques recensés'®. La présente synthese est congue
spécifiquement pour donner aux médecins de famille un
apercu des ouvrages publiés sur les soins aux patients victi-
mes d'une LME en soins primaires.

On comptait 5 études qui démontraient que des pro-
grammes d’intervention directe par une équipe multidisci-
plinaire travaillant en milieu de soins primaires peuvent avoir
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Tableau 2. Résumé des données probantes de certaines études sur les soins primaires et les LME

COTE
CONSTATATION* REFERENCE D&B* N
Il'y a des données probantes de niveau 2 a l'effet que...
« Un programme d'intervention directe (soins «transmuraux, liaison par des infirmiéres entre la Bloemen- 15 62
réadaptation et les soins primaires) ne semble pas efficace pour réduire les plaies de pression, les Vrencken et
infections urinaires ou les taux de réadmission a I'h6pital col.”®, 2007
Il'y a des données probantes de niveau 3 a I'effet que...
« Les taux de dépression sont plus élevés et son apparition plus précoce chez les personnes ayant des McDermott et 15 35
incapacités, en particulier celles causées par un traumatisme, comme les LME, par comparaison a col.?%, 2005
un groupe témoin
Il'y a des données probantes de niveau 4 a I'effet que...
» Une évaluation compléte préventive de la santé sur une base annuelle effectuée dans un centre Collins et 16 853
pour LME est associée a une meilleure utilisation des soins de santé et a la satisfaction des besoins col., 2005
sur le plan psychosocial, de la santé et de |'équipement
» La conformité des cliniciens aux lignes directrices concernant les intestins et la vessie s'améliore si  Goetz et col.?, 13 4432
on utilise un plan de mise en ceuvre ciblé. 2005
« Le recours aux omnipraticiens est relié¢ a I'age plus avancé, aux complications et au fait d'habiter Munce et 12 559
dans un centre de soins chroniques; les personnes vivant dans des régions plus rurales sont 2 fois  col.””, 2009
plus enclines a aller a l'urgence que celles qui vivent en ville
« L'intervention directe sous forme de visites a domicile par une équipe multidisciplinaire venant d'un Prabhaka et 8 546
centre de réadaptation a entrainé une diminution des réadmissions et de meilleurs résultats sur le  Thakker?, 2004
plan de la réadaptation
* Un programme multidisciplinaire d'éducation sur le maintien de la santé améliore la satisfaction Beck et 6 19
des patients a I'endroit des soins primaires et augmentent leurs connaissances a propos des Scroggins®,
complications respiratoires, de I'nyperréflexie autonome, de la spasticité, du vieillissement et des 2001
ressources communautaires
« Une clinique communautaire spécialisée sous la direction d'infirmiéres a offert des renseignements ~ Williams?®, 4 31
a jour et facilement applicables au sujet des probléemes d'intestins, de vessie et de peau et était 2005
préférée par rapport a une clinique médicale
Il'y a des données probantes de niveau 5 a I'effet que...
 La moitié des patients qui croient avoir besoin de réadaptation recoivent de tels services; les Beatty et col.”, 14 800
facteurs de prédiction significatifs d'avoir acces aux services de santé sont le genre d'assurance- 2003
sant¢, |'état de santé, la gravité des problémes, le revenu et I'age
* 52 0o des contacts avec un omnipraticien étaient en raison de complications secondaires; on croit ~ Van Loo et 12 453
que 34 % des complications secondaires auraient pu étre évitées; 72 % des patients signalent avoir col.’8, 2009
des besoins non satisfaits sur le plan des soins de santé, en particulier les services de réadaptation
* Les personnes ayant une LME chronique aimeraient avoir plus de renseignements sur le Gontkovsky et 12 82
vieillissement avec une LME, sur la recherche concernant les LME et de I'information éducative sur  col.??, 2007
les LME; les minorités ethniques ont plus de besoins en matiére d'information qui demeurent
insatisfaits
* 40 % des physiatres sont disposés a fournir des soins primaires aux personnes ayant des Francisco et N 104
incapacités;38 % se sentent bien préparés par leur formation postdoctorale pour ce faire col.*®, 1995
* Les physiatres considérent que la santé des os apres une LME est une question importante et Ashe et col.’s, 1 22
favorisent un traitement pharmacologique plutot que la réadaptation 2009
« |l y a des chevauchements considérables entre les soins primaires et la physiatrie; il y a un fort Donnelly et 10 373
degré de satisfaction a I'endroit des soins primaires et de la physiatrie; les besoins concernant le col.?, 2007
mode de vie et les problemes eémotionnels restent souvent insatisfaits; il y a des différences dans
I'utilisation des services si on compare la situation au Canada, aux Etats-Unis et au Royaume-Uni,
mais aucune distinction sur le plan de I'accés aux services et de la satisfaction a leur égard
* 90 % des personnes ayant une LME aimeraient recevoir des renseignements par écrit a propos de Vaidyanathan 10 128
leur état a la suite d'un examen médical et col.*°, 2001
* 80 % des problémes souleveés par les patients ayant une LME en soins primaires concernent Warms®¢, 1987 9 59
I'incapacité; les besoins concernant la promotion de la santé et le counseling restent
habituellement insatisfaits
» Parmi les obstacles a recevoir des services d'intervention directe spécialisée par une équipe Cox et col.,* 9 54
multidisciplinaire figurent les connaissances limitées dans la région, le manque de financement et 2001
la fragmentation des services
« La plupart des résidents en médecine ne se sentent pas a l'aise de traiter une femme quadriplégique Oshima et 9 44
qui vient de tomber enceinte col.*?, 1998

Suite a la
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suite de la

o Les patients qui recoivent des services de réadaptation transitionnelle & domicile sous forme de
programme d'intervention directe d'un centre de réadaptation bénéficient sur le plan de la

Booth et 9 40
Kendall?®, 2007

coordination et de |'éducation des fournisseurs de soins locaux et aussi en ce qui a trait a la

participation de la famille, de la communauté et des spécialistes

* La moitié des patients ayant une LME fréquentant une clinique externe considerent la physiatrie
comme étant leurs soins primaires; 90 % éprouvent peu de problémes a recevoir des soins

medicaux dans la communauté

* 75 0 des personnes ayant une LME ont des problémes cliniques multiples; les patients visitent en
moyenne 4 fois leur omnipraticien et recoivent la visite de ce dernier en moyenne 4,5 fois par

année

Bockeneck®, 8 144
1997

Glickman et 6 139
col.*, 1996

LME—Iésion de la moelle épiniére.

*Niveaux des données probantes selon Sackett et col., 2000%. Les données de niveau 2 incluent les études quasi expérimentales, comme des études pros-
pectives, des groupes de comparaison non randomisés et des études observationnelles; les données de niveau 3 incluent les études pré-expérimentales
comme des études non controlées, des syntheses historiques et rétrospectives; les données de niveau 4 incluent les études observationnelles, y compris
des études avec conception post-test seulement, des séries de cas, des analyses secondaires de données administratives; les données de niveau 5 incluent

des enquétes, des exposés de cas et des études sur un sujet unique.

Cote de la rigueur méthodologique, évaluée sur une échelle de 1 a 20, les cotes les plus élevées correspondant aux niveaux plus élevés de rigueur

méthodologique; Downs et Black, 1998%".

des effets prometteurs sur la santé et l'utilisation des services
pour les patients atteints d'une LME?°2627293! Les programmes
d’'intervention directe incluaient des visites a domicile, des cli-
niques sous la direction d'infirmiéres, de 1'éducation multidisci-
plinaire et de la réadaptation transitionnelle. Par opposition, il a
été démontré par Bloemen-Vrencken et collegues'® que les pro-
grammes institutionnels d’intervention directe pour la transition
entre la réadaptation et les soins primaires n‘ont pas réussi a
réduire certaines complications secondaires.

Des données probantes corroborent l'importance d'un exa-
men médical annuel complet '822. Quelques auteurs ont aussi
présenté des données probantes a I'appui de suivis périodiques
par des équipes spécialisées de professionnels de la médecine
et multidisciplinaires?'3'%3.

Selon la recherche, il se dégage une grande uniformité dans
les problémes les plus courants identifiés chez les personnes
atteintes d'une LME en soins primaires. La plupart de ces prob-
lemes sont reliés a l'incapacité'®*¢, plus spécifiquement, les com-
plications secondaires comme les problémes de l'intestin et de
la vessie, ainsi que la douleur. Par ailleurs, il y a aussi des don-
nées scientifiques a I'effet que de nombreux problémes de santé
généraux exigent de l'attention dans cette population, comme
la densité osseuse'®, la dépression? et la santé sexuelle et de la
reproduction®.

Les patients victimes d'une LME représentent une petite
proportion de la charge de cas typique en médecine famil-
iale. Selon Wallace et Seidman®® et Rosen®, de 5 % a 6 % des
patients (c.-a-d. ceux qui ont des problemes chroniques com-
plexes) consomment environ le tiers des ressources d'une pra-
tique et nécessitent les services d'une équipe multidisciplinaire.
Les patients ayant une incapacité peuvent étre de grands util-
isateurs de soins primaires et aménent avec eux des besoins
et des attentes multiples*. En dépit des meilleures intentions,
il se peut qu'on ne puisse pas répondre a tous ces besoins
durant l'interaction standard de 10 a 20 minutes avec le méde-
cin de famille.

Des données probantes tirées de 6 études étayent que cer-
tains besoins en matiere de santé des personnes vivant avec
une LME dans la communauté ne sont pas satisfaits!”1821222835,
Méme si ces personnes utilisent grandement les soins primaires

et les services de santé en général'’?'34, la réponse a leurs
besoins de renseignements semble particulierement faible?2*°.
Pour les patients qui vont systématiquement a leur rendez-vous
avec 5 ou 6 problemes, parmi lesquels ils ne peuvent en sou-
lever que 3, il n'est pas surprenant qu'il reste des besoins insat-
isfaits, qu'importe la qualité des soins qui leur sont dispensés.
Ces besoins insatisfaits sont fort probablement le résultat de la
complexité d'une LME permanente et de la nécessité constante
d'avoir des soins primaires créatifs, vigilants et réceptifs.

La réponse a ce dilemme n’est pas simplement d’'en
demander plus de la part des médecins de famille. Un certain
nombre d'articles parus récemment dans cette revue aident
les médecins de famille a mieux servir les personnes ayant des
incapacités, y compris des guides de pratique clinique*>*, des
recommandations sur le plan de la formation* et des articles
de recherche®. Les médecins de famille ont I'habitude de se
concentrer sur l'incapacité, selon Jergensen‘; par contre, ils ne
sont peut-étre pas familiers avec les nombreux défis et les différ-
entes manifestations que présentent les incapacités. Bloemen-
Vrencken et collegues?’ et McColl et collaborateurs* ont rédigeé
des articles de synthese sur des modeles de soins primaires pour
les personnes ayant des incapacités. Dans leur syntheése critique,
Bloemen-Vrencken et collegues?” ont constaté que des modeéles
comme la téléconsultation, les cliniques externes, la gestion de
cas et les visites a domicile obtenaient des résultats positifs sur
le plan des complications secondaires, de l'utilisation des ser-
vices et du bien-étre. McColl et collaborateurs® ont aussi exa-
miné un certain nombre de modéles prometteurs, comme les
soins partagés, la gestion de cas, la prise en charge autonome
et la réadaptation dans la communauté.

Conclusion

Traditionnellement, de nombreux patients victimes d'une
LME utilisaient des spécialistes (surtout des physiatres)
comme fournisseurs de leurs soins primaires*-%2. Méme si
cette approche assure un degré élevé d'expertise en matiere
de LME, il y a un certain nombre d’arguments contre cette
approche, dont I'un et non le moindre est la préférence mar-
quée des physiatres de résister a assumer la responsabilité
des soins primaires®.
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Les ouvrages spécialisés maintiennent sans équivoque qu'un
solide systéme de soins primaires représente la meilleure assur-
ance d’obtenir de bons résultats en matiere de santé de la pop-
ulation et une utilisation raisonnable des services de santé.
Le systéme de soins primaires est le mieux placé pour offtir a
tous des soins holistiques de grande qualité, y compris aux per-
sonnes victimes d'une LME. Quoique les données probantes ne
soient pas des plus solides, il semble se dégager un consensus
suffisant pour proposer quelques recommandations. Nous sug-
gérons que des soins primaires optimaux aux patients atteints
d'une LME pourraient inclure ce qui suit:

« un bilan de santé annuel complet effectué systématique-
ment;

« un suivi multidisciplinaire pour se pencher sur les problé-
mes qui accompagnent I'incapacité a long terme;

« des locaux accessibles qui permettent I'examen complet
des problemes de santé qui surviennent;

« I'acces a une expertise spécifique a l'incapacité, sous forme
de spécialistes, concernant les complications secondaires
fréquentes telles que la douleur, les problemes de l'intes-
tin et de la vessie;

« une prise de conscience des domaines dans lesquels des
besoins demeurent souvent insatisfaits, comme les préoc-
cupations psychologiques, la santé sexuelle et de la repro-
duction et les questions entourant le mode de vie.

Une recherche plus approfondie est nécessaire pour évaluer
la validité de ces recommandations.
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