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INTRODUCTION

La prise en charge des malades se
complexifie, notamment en raison de 'aug-
mentation de la prévalence des pathologies
chroniques, des problématiques psychoso-
ciales et du vieillissement de la population.'
En effet, le patient qui cumule des problé-
matiques de santé, sociales et environne-
mentales voit celles-ci s’entreméler et inter-
agir les unes avec les autres pour créer une
situation difficilement gérable. Ce nouvel
état imprévu est appelé une propriété
émergente, caractéristique des systemes
complexes.?® Par ailleurs, les guides de
pratique basés sur les évidences sont
élaborés pour une maladie spécifique et
ne s’appliquent pas pour les patients avec
plusieurs problemes simultanés.*’ Dans
une publication de 2005, une modélisa-
tion de patients avec plusieurs maladies
chroniques montre que les recommanda-
tions basées sur les preuves, pertinentes si
elles s’appliquent a une maladie, perdent
leur cohérence lorsqu’on doit les appliquer
aun patient multimorbide.?

Faisant face aux difficultés induites par
le cumul et le «chaos» de multiples problé-
matiques de santé, souvent aggravées par
des aspects sociaux et environnementaux
rencontrés par son patient et a ’absence de
recommandations spécifiques appropriées,
le médecin va qualifier ce dernier de com-
plexe.” Ce patient est des lors vu comme
«unique», pour lequel les interventions
doivent étre repensées et adaptées, non
seulement aux spécificités des différentes
pathologies, mais surtout aux priorités et
aux ressources disponibles de la personne
malade et de son environnement.?

Cependant, il n’est pas facile pour un
médecin d’aller au-dela des recommanda-
tions des guides de pratique, d’appréhen-
der toutes les dimensions affectant la santé
de son patient et de proposer une prise en
charge sur mesure. Il a été démontré que
pour gérer un patient multimorbide, le/la
médecin cherche plusieurs solutions pour
préserver 1’équilibre entre les recomman-
dations de pratique basées sur les preuves,

les priorités du patient et de son entou-
rage, ainsi que le maintien de sa qualité de
vie, tout en respectant tous les éléments
du contexte de vie du patient.® Pour faire
cette démarche, le médecin doit utiliser
d’autres compétences professionnelles,
parfois méme aller les chercher en dehors
du domaine de la santé. Les différents
modeles qui préconisent une approche
individualisée pour ce type de patient
nécessitent d’une part une modification
du systeme de santé'® et d’autre part la
mise en place d’une dynamique interpro-
fessionnelle coordonnée. '3

En Suisse, malgré des prestations de
qualité, la coordination de la prise en charge
des personnes agées, multimorbides ou
présentant une situation psychosociale
lourde est difficile a mettre en ceuvre.' En
effet, il y a de nombreux obstacles a la
collaboration interprofessionnelle® et le
systeme de santé suisse'® est caractérisé
par sa fragmentation, aussi bien en ce qui
concerne le financement, lorganisation
des prestataires que les processus de
travail. Par ailleurs, si ’assurance maladie
couvre adéquatement les prestations indi-
viduelles des professionnels de santé, il est
moins facile de valoriser les interventions
d’équipe, comme le temps de communica-
tion et de coordination.

L’approche en équipe interprofession-
nelle demande des efforts importants avant
d’en obtenir des bénéfices pour la prise en
charge. C’est pourquoi la bonne identifica-
tion du patient complexe, notamment par
le médecin traitant, est essentielle pour
ajuster les interventions visant a améliorer
sa prise en charge'’ et permettant ainsi de
justifier, aux financeurs du systeme de
santé, la mise en place du suivi en équipe
interprofessionnelle.’

Malgré un nombre croissant de patients
présentant les caractéristiques de com-
plexité, une définition consensuelle n’est
actuellement pas disponible, bien que de
nombreuses réflexions aient été menées
sur le sujet.'8-20

Dans cet article nous faisons une ana-
lyse chronologique de la littérature pour la
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caractérisation du patient complexe et
proposons un outil spécifique pour son
identification, applicable pour le contexte
de santé suisse.

LE PATIENT MULTIMORBIDE
EST COMPLEXE

La multimorbidité, selon Valderas,?'
est définie par la présence de plusieurs
maladies chez un individu, par opposition
a la définition de comorbidité de Feins-
tein,?? qui est celle d’une maladie supplé-
mentaire s’ajoutant a une maladie primaire.
Les utilisations les plus récentes de la
multimorbidité mettent en évidence linter-
action combinée entre les maladies plutot
que la simple somme des pathologies
individuelles.?®

Si certaines maladies «concordantes »?
peuvent étre parfois gérées en synergie,
Boyd et coll. soutiennent que dans la
plupart des cas celles-ci interagissent les
unes avec les autres, augmentent la
complexité de la prise en charge et rendent
difficile l'utilisation de recommandations
basées sur une maladie unique.*>?% Des
approches centrées sur la personne, donc
spécifiques a chaque situation, deviennent
alors nécessaires.?®

LA MULTIMORBIDI',I'I-f, LE CONTEXTE
ET LA COMPLEXITE

Si le patient complexe peut étre carac-
térisé par les interactions entre plusieurs
maladies chroniques, c’est-a-dire la multi-
morbidité, d’autres caractéristiques rentrent
tres souvent en jeu et doivent également
étre prises en compte. En effet, un patient
complexe peut présenter un large éventail
de facteurs contextuels, qui ne se limitent
pas au domaine de la maladie. Selon Man-
ning, les déterminants sociaux de la santé
apportent une dimension fondamentale a
la complexité du patient, qui se distingue
du cumul de ses pathologies. La santé doit
donc tenir compte de multiples facteurs



sociaux, économiques, politiques et envi-
ronnementaux.??

Si les déterminants de la santé et leur
impact sur la maladie chronique ont été
démontrés au niveau populationnel,?’ ce
n’est que plus récemment que leur contri-
bution pour un patient spécifique a été
étudiée. Safford reprend ces déterminants
en les nommant socio-économiques,
culturels, environnementaux et compor-
tementaux, pour les représenter dans un
modele vectoriel afin de mettre en évidence
la complexité émergente de chacun de
ceux-ci lorsque combinés avec les aspects
biomédicaux.?®

Nardi définit la complexité comme
«un modele alternatif dans lequel la mala-
die et la santé résultent d’interactions
complexes, dynamiques et uniques entre
différents composants du systeme glo-
bal». Il affirme en outre que la complexité
résulte de Penchevétrement complexe de
deux systemes ou plus (par exemple,
corps-maladie, famille-statut socio-écono-
mique, thérapies).'®

LE PATIENT ET SES BESOINS
COMPLEXES

Si prendre en compte la situation du
patient et de ses problemes de santé est
pertinent, certaines études ont relevé que
caractériser ses besoins est plus adéquat.
En effet, la planification des interventions
de santé se fera par rapport aux besoins du
patient plus que par I’énumération des
problemes qui affectent sa santé. Car ce
n’est pas la présence de la caractéristique
de complexité qui est déterminante, mais
la facon dont elle a un impact sur les
besoins. Kuluski parle de patients avec
besoins complexes en soins.?® Cette
approche permet d’évaluer, sous un angle
opérationnel, quelles problématiques
devraient étre considérées dans la prise en
charge du patient.

Par ailleurs, cela nous permet de sortir
de I'impasse d’une définition du patient
complexe, qui n’existe pas, et de passer a
Panalyse des besoins complexes, ceux-ci
étant spécifiques et uniques, qui devra
étre réalisée avec chaque patient.

COMPLEXITE ET PRISE EN CHARGE,
NOUVELLE PERSPECTIVE

Peek C. J., dans ses travaux réalisés a
PUniversité du Minnesota, définit la com-
plexité du patient s’il y a «une interfé-
rence entre les soins standards et la prise

de décision».” Les raisons de cette inter-
férence, selon lui, peuvent étre multiples,
par exemple, du fait de la gravité des
symptoémes, de l'incertitude du diagnos-
tic, de la difficulté a engager des soins, du
mangque de sécurité sociale et de relations
difficiles entre le patient et son médecin.
Pour évaluer cette complexité, il s’appuie
sur la méthode d’analyse du Minnesota
qui fournit un ensemble de concepts
destinés a couvrir toutes les dimensions
citées ci-dessus. Chacune de ces dimen-
sions est évaluée avec un niveau de com-
plexité sur une échelle allant de o a 3, non
pas pour établir un score, mais pour savoir
lesquelles seront a prioriser pour la prise
en charge. Le but de cette méthode est
d’aller au-dela de la simple description de
ces interférences et de pouvoir prendre
des décisions opérationnelles a leur sujet.

Grembowski® va plus loin en formali-
sant un modele permettant de guider la
recherche dans ce domaine et d’améliorer
la prise en charge de ces patients. Le
modele conceptuel de PAHRQ (Agence
américaine pour la recherche et la qualité
dans la santé) du réseau de recherche sur
les maladies chroniques (MCCRN, Multiple
Chronic Conditions Research Network)
définit la complexité comme «’écart entre
les besoins des patients et les services»
(figure 1). 11 tient compte a la fois des
multiples éléments qui influencent les
besoins de ces patients, ainsi que des
facteurs contextuels qui ont un impact sur
les services de soins de santé. Le modele
recadre les processus et les résultats pour
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inclure non seulement la qualité et 'expé-
rience des soins, mais aussi la santé, le
bien-étre et la qualité de vie des patients.
Le paradigme de la maladie unique pour
traiter les besoins un par un s’effondre et
souligne la nécessité pour les systemes de
santé de répondre aux besoins dyna-
miques des patients.

Au centre du modele se trouve la
complexité représentée comme I’écart entre
les principales composantes du systeme:
«les besoins d’un individu et la capacité
des services de santé a répondre a ces
besoins». Mais la santé et les soins sont
aussi influencés par un contexte plus
large, par exemple les déterminants
sociaux et les politiques de soins de santé
qui créent des motivations ou des obs-
tacles économiques. Le modele indique
ces facteurs contextuels et leur influence
dans des cases et des fleches en pointillé.

En reprenant ce modele et les éléments
concernant les prestataires de soins, nous
avons élaboré une grille d’analyse de la
complexité. Nous avons structuré la grille
suivant les dimensions de 'outil Minnesota,
et défini chaque caractéristique de com-
plexité en reprenant les variables identi-
fiées par le groupe de recherche MCCRN,
’objectif étant:

1. De fournir au médecin la palette com-
plete des caractéristiques de complexité,
non pas dans un objectif descriptif mais
plutét afin de permettre Iélaboration
ultérieure d’un plan de soins. En effet, le
médecin se focalise naturellement sur les
dimensions médicales. Par conséquent,

FIG 1

Modele de complexité, simplifié

EBM : Evidence based medicine.
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(Adaptée de réf. 23).
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fournir un cadre d’analyse global permet
de mettre en relief les autres composantes
de la complexité.

2. Pour chacun de ces éléments, de décider
¢’il rend la prise en charge difficile ou
complexe. Comme lexprime Peek: «La
plupart des patients difficiles ont commencé
par étre complexes.»®! Il utilise les termes
«complexe» et «difficile» lorsqu’il décrit
une situation ou le patient ne semble pas
obtenir les soins selon ses besoins.? Dans
notre grille d’évaluation, nous avons re-
pris ces deux termes pour permettre au
professionnel de la santé de qualifier ces
caractéristiques si elles sont présentes.

Les éléments de la grille d’analyse sont
donc considérés deux fois, successivement:
a) Sila caractéristique est présente.

b) Si oui, est-ce que celle-ci rend la prise
en charge difficile ou complexe?

Nous avons réuni 37 caractéristiques
de complexité (tableau 1), que nous avons
regroupées en 6 domaines:

. Patient.

. Médical.

. Socio-économique et familial.
. Acteurs.

. Interactions entre les acteurs.
. Eléments d’instabilité.

Lorsque toutes les caractéristiques
sont évaluées, le médecin a une image plus
précise de "ampleur des éléments rendant
la prise en charge difficile. Comme
Pexplique Lyons,® «I’évaluation de la
complexité organise les observations en ce
que vous allez faire a ce sujet». Pourtant,
le cumul de ces dernieres ne fera pas un
score de complexité, puisque leur nombre
n’influence pas forcément la complexité
globale. Par ailleurs, Pingaud H. nous dit
quil est difficile d’établir un score global
par une formule d’agrégation de valeurs
attribuées aux différents éléments de
complexité. Ceux-ci ne se combinent pas
de maniére simple. Etablir un jeu de
pondération pour chacun dans un calcul
de moyenne, par exemple, cacherait une
partie de la connaissance. Le probleme est
et doit rester un probleme multicritere.3

En fin d’analyse, le médecin obtient
tous les éléments de complexité pour les-
quels la prise en charge standard n’est pas
suffisante et qui peuvent favoriser la sur-
venue d’événements indésirables. Cet état
des lieux permet de détailler, pour son pa-
tient, quels éléments entre les besoins et
les prestations sont en désaccord et de dé-
cider si une prise en charge en équipe in-
terprofessionnelle devient pertinente.

OO WN =

2Le lymphothérapeute est impliqué dans la prise en charge des
cedémes chroniques.
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Vignette clinique de complexité
de Mme FI

Mme Fl, 76 ans, présente une insuffisance
cardiaque congestive avec plusieurs
décompensations ayant nécessité des
séjours hospitaliers. Elle a par ailleurs des
cedemes des membres inférieurs chroniques
d’origine mixte avec une composante
d’insuffisance veineuse. Etant diabétique,
sous insuline depuis de nombreuses
années, la patiente présente des Iésions
cutanées récidivantes, parfois compliquées
de dermohypodermite. Elle bénéficie du
soutien de multiples professionnels, le
médecin traitant, le diabétologue, de soins
a domicile, un lymphothérapeute? et une
aide au quotidien en raison d’une autono-
mie réduite.

Les événements aigus se multipliant ainsi
que les séjours hospitaliers, le médecin
traitant décide d’évaluer la situation de sa
patiente (tableau 2) pour décider si une
approche en équipe devient nécessaire.

Une séance interprofessionnelle avec
la patiente et les intervenants pertinents
permet de partager les différentes analyses
et d’établir un plan de soins:

e Lamobilité avec de ’activité physique
est considérée comme essentielle par
tous. Le proche aidant ainsi que des
voisins vont accompagner la patiente
pour qu’elle puisse marcher a extérieur
de son logement quotidiennement.

» Afin d’identifier les signes précoces de
décompensation cardiaque ou de Iésion
cutanée, la patiente, le proche et I'infir-
miere suivent une check-list des signes
d’alerte et agissent en conséquence.

o D’assistante médicale programme une
séance téléphonique hebdomadaire et
explore les éléments du plan de soins
avec la patiente. Au besoin, le médecin est
notifié.

e Les membres de ’équipe mettent en
pratique les décisions du plan de soins et
informent les autres membres selon les
modalités qu’ils ont établies. Finalement,
un service d’urgence médicale recoit une
copie du plan de soins au cas ou la pa-
tiente aurait besoin d’'une prise en charge
la nuit ou le week-end.

Ala suite de la séance, la patiente et le
proche comprennent mieux leurs roles
respectifs et ceux des professionnels. La
communication se fait de maniere fluide
et ’anxiété liée au risque d’un événement
inattendu diminue. Au fur et a mesure des
échanges, les taches de chacun se cristal-
lisent et, progressivement, le médecin
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traitant n’est sollicité plus que pour des
questions d’ajustements thérapeutiques.

CONCLUSION

Certains patients considérés comme
complexes nécessitent une attention par-
ticuliere et sont fréquemment une source
de défis, notamment pour le médecin.
Mettre en place une équipe interprofes-
sionnelle coordonnée est souvent utile
dans ce contexte. Pourtant, celle-ci néces-
site des ressources importantes, tant au
niveau des professionnels que du systeme
de santé dans son ensemble. Il est des lors
nécessaire de pouvoir clairement identi-
fier ce patient complexe. En faisant la re-
vue de la littérature, on constate qu’il
n’existe pas de définition de la complexité
mais qu’il est possible de caractériser ses
composantes.

Les premiecres tentatives d’explora-
tion de la complexité ont ciblé le patient
multimorbide avec les interactions que
ces maladies peuvent avoir les unes avec
les autres, cela créant des propriétés
émergentes qui rendent 'usage des guides
de pratique difficile. «La complexité est ce
que je ressens lorsque je n’ai pas d’algo-
rithme pour ce qui se trouve devant moi.
Et pourquoi n’ai-je pas d’algorithme pour
les patients complexes? Parce que nos
algorithmes sont destinés aux maladies,
pas aux personnes.»¥ Cette citation illustre
le fait que la prise de décision et les soins
fondés sur des données probantes sont
généralement axés sur une maladie, et non
sur un patient qui présente d’autres be-
soins en plus de cette maladie.

Rapidement, il est apparu que d’autres
¢éléments, en dehors de la maladie, peuvent
affecter la santé d’un patient et le rendre
plus complexe. Pourtant les analyses
récentes de la complexité insistent sur
’aspect opérationnel de ’évaluation; il ne
s’agit pas tant de pouvoir «étiqueter» le
patient du qualificatif de complexité que
de pouvoir évaluer si les interventions de
soins couvrent les besoins du patient. Pour
cela, le groupe américain de recherche
pour les maladies chroniques® propose de
mettre en perspective les besoins du
patient et la réponse des intervenants;
pour ce groupe, la complexité réside dans
I'inadéquation de la réponse du systeme
aux besoins du patient.

Nous avons intégré cette perspective
dans notre outil pour aider les profession-
nels a décider si leur patient présente des
caractéristiques pour lesquelles la prise en
charge est difficile ou complexe. C’est a la
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TABLEAU 1 | Caractéristiques de la complexité et leur impact sur la prise en soins

aCapacité limitée a trouver de I'information, a la comprendre et a [utiliser dans le but d’améliorer sa propre santé ou de développer son autonomie.

Caractéristique de la complexité

Présente

Présente et contribuant a rendre la prise en charge complexe
ou difficile

Patient

Age avancé (> 75 ans)

Faible niveau de littératie®

Barriere de communication

Dépendance pour les activités de la vie quotidienne

Médicale

> 2 maladies somatiques et/ou problémes chroniques

> 1 maladie somatique et/ou probleme mal contr6lé

> 5 médicaments au long cours

Gestion médicamenteuse difficile (patient et/ou professionnel)

Delirium, démence, trouble mnésique ou autre trouble cognitif

Comportement addictif (alcool, jeu, substances)

Schizophrénie ou autres troubles psychotiques

Troubles de ’humeur

Troubles anxieux ou agressivité, troubles somatoformes

Retard mental, troubles des apprentissages ou du développement

Troubles alimentaires/sommeil, traits de personnalité inadaptés

Socio-économique et familiale

Situation financiere précaire

Probléeme d’assurance

Acces difficile aux prestations de soins/sociales

Difficultés a concrétiser ses engagements sociaux, professionnels ou familiaux

Logement inadapté et/ou barriére environnementale

Acteurs

Multiples professionnels

Manque de professionnels

Multitude de proches aidants et/ou membres de la famille

Mangque de proches aidants et/ou membres de la famille

Implication déficiente du proche aidant

Interactions entre acteurs

Interactions insatisfaisantes, insuffisantes ou infructueuses

Priorités et projet(s) de vie discordants entre les acteurs

Faible degré de concordance thérapeutique entre les acteurs

Agressivité verbale et/ou physique, conflit entre les acteurs

Résistance ou opposition aux soins

Inquiétude du patient et/ou proche aidant

Charge émotionnelle et/ou épuisement des acteurs

Perturbation de ’lhoméostasie/Instabilité

Dégradation récente de Iétat de santé et/ou de 'autonomie

Risque d’événements indésirables

Sollicitations imprévues récurrentes des professionnels, des proches aidants

Perte de contact

Période de transition
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TABLEAU 2 | Eléments de complexité de Mme FI

Caractéristiques de complexité | Présente? | Rendant la prise en charge complexe ou difficile?

Patiente

Age avancé (> 75 ans) Oui Non, son age n’influence pas la prise en charge

Dépendance(s) pour les activités (instrumentales) de la vie Oui Oui, la patiente se mobilise difficilement au quotidien, rendant I'acces aux soins difficile, et n’a

quotidienne pratiquement pas d’activité physique, ce qui est problématique pour son cceur et le syndrome
métabolique

Médicale

> 2 maladies somatiques et/ou problemes chroniques Oui Non

> 1 maladie somatique et/ou probleme mal contrélé Oui Oui, elle présente des décompensations cardiaques récidivantes et des lésions cutanées
chroniques

> 5 médicaments au long cours Oui Non

Gestion médicamenteuse difficile (patient et/ou professionnel) | Oui

importantes de la glycémie

L'ajustement des doses d’insuline est difficile par la patiente, provoquant des variations

Socio-économique et familiale

Situation financiere précaire Oui Non, les soutiens sociaux sont en place

Logement inadapté et/ou barriére environnementale Oui Oui, habitant dans un immeuble avec un escalier difficile a franchir

Acteurs

Multiples professionnels Oui Non, ceux-ci sont tous nécessaires a la prise en soins

Interactions entre acteurs

Faible degré de concordance thérapeutique entre les acteurs Oui Oui, les messages sont souvent contradictoires par rapport a ses problemes de santé

Perturbation de Phoméostasie/Instabilité

Risque d’événements indésirables ne pouvant pas étre prévenus | Oui

ou gérés dans les délais optimaux

Oui, les décompensations cardiaques subites et les lésions cutanées sont rapportées trop tard

lumiere de ces dernieres que le profes-
sionnel peut évaluer l'utilité d’une prise
en charge en équipe, confrontant son éva-
luation avec celle du patient et des autres
professionnels impliqués.

Cette ¢étape initiatrice permet le
déclenchement d’une dynamique d’équipe,
si ses membres le décident. L’analyse
pourra étre répétée a distance pour ajuster
les interventions et réaliser les objectifs
définis dans le plan de soins.
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