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Une révolution silencieuse s'opére. .. celle de la longévité.

Le vieillissement de la population est I'élément majeur de I'évolution de notre
société. Elément inhérent a la personne humaine, il nous concerne tous. Un tel constat
ne peut nous laisser indifférents, nous, acteurs du systéme de santé. Mais ces hommes et

ces femmes d'dge mir, les connaissons-nous ?

Nous les avons, bien sir, rencontrés a I'hdpital, lors de notre cursus universitaire.
Souvent fragilisés dans leur corps et leur esprit, perdus et sans repéres, tristes au milieu
de cet empire hospitalier. La médecine hautement specialisée est incontournable de par
ses progres scientifiques et ses prodigieuses découvertes. Cependant, elle laisse peu de

place a l'individu.

Nous les avons également rencontrés, chez eux, lors du stage chez le Médecin
Généraliste. La, une autre dimension s'ouvrait a nous : celle de la Meédecine Générale
qui est une médecine de l'individu dans son environnement naturel. Meédecine proche
par excellence, elle prend en charge la personne dgée dans la globalité de son
environnement. Le médecin de famille est un “repére de vie", connaissant I'histoire, les

joies et les peines de ses patients.

Comment concilier ces deux univers ? A l'aube du troisiéme millénaire, sommes

nous en mesure d'offrir une médecine a la fois sécurisante et humaine ?

L'hospitalisation & domicile est peut-étre une réponse aux nouveaux besoins de cette
population agée. Deux millions de personnes ont plus de 80 ans, aujourd'hui, en France.
Elles seront plus de trois millions en 2025. Déja, les projections démontrent qu'il faudra
a cette date multiplier par deux le nombre d'établissements hospitaliers si I'on ne

développe pas I'hospitalisation a domicile. Est-elle vraiment une solution ?
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Afin de nous guider dans cette réflexion, nous avons établi un premier diagnostic de
la situation :

- Bilan de I'hospitalisation 2 domicile en France.

Avec comme illustration

- L'exemple de Santé Service Limousin en Haute Vienne.

Enfin, nous poserons notre problématique,

- L'hospitalisation a domicile répond-t-elle aux besoins des personnes agées ?

Puis nous terminerons sur des propositions




-12-

PREMIERE PARTIE

BILAN DE L’HOSPITALISATION A DOMICILE EN FRANCE
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I - DEFINITION DE L'HOSPITALISATION A DOMICILE :

L'hospitalisation a domicile permet de dispenser au domicile du malade, pour une
période limitée mais révisable en fonction de I'évolution de son état de santé, des soins
meédicaux et paramédicaux continus et nécessairement coordonnés.

La circulaire de la C.N.AM.T.S. du 29 octobre 1974, complétée par la loi du 29
décembre 1979, ainsi que la circulaire du 12 mars 1986 du ministere des Affaires
Sociales et les récents décrets d'octobre 1992, donnent une définition générale de

I'hospitalisation a domicile -

"L'hospitalisation a domicile recouvre I'ensemble des soins médicaux délivrés
au domicile du patient dont I'état ne justifie pas le maintien au sein d'une structure
hospitaliére. Ces soins doivent étre d'un nombre et d'une intensité comparables a
ceux qui étaient susceptibles de Ilui étre prodigués dans le cadre d'une
hospitalisation traditionnelle.

L'HAD d'adresse a tous les malades a I'exception des malades mentaux qui
sont pris en charge selon les régles de la sectorisation psychiatrique.

L'admission peut se faire, soit aprés un séjour hospitalier, soit aprés une
consultation externe ou soit, depuis les nouveaux décrets, apreés une consultation ou

une visite du médecin traitant exercant en ville."

Le concept d'hospitalisation a domicile souléve le probléme de la détermination
de la frontiére entre deux modes de prise en charge : les soins a domicile et
I'hospitalisation a domicile proprement dite. L'HAD qui peut étre considérée comme un
substitut ou un complément de I'hdpital, exige des interventions fréquentes des
meédecins et des personnels paramédicaux. Quant aux soins a domicile, ils s'adressent a
des personnes qui, du fait de leur isolement ou de leur état de santé précaire, ont besoin

de soins courants a I'exclusion des soins lourds.
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II - HISTORIQUE : DU HOME CARE A L'HOSPITALISATION A
DOMICILE.

e NAISSANCE DE L'HOSPITALISATION A DOMICILE :

Depuis I'Antiquité, le domicile est le lieu privilégié pour I'exercice de la
médecine et la délivrance des soins. Les Hospices et les Hopitaux rﬁjrent initialement
créés dans le but "charitable" de préserver le salut des pauvres, des indigents, des sans-
logis et des marginaux en les enfermant. Cet enfermement visait en réalité a assurer
l'ordre public, a réduire les "Cours des miracles", foyers de délinquance et de
criminalité. Tl faut attendre la fin du XVIIIéme - début du XIXeme siécle pour que les
extraordinaires progrés des techniques médicales fassent de I'hopital le lieu

d'hébergement et le traitement des malades aigus. (Maritoux,1998)

Née d'initiatives individuelles, 'HAD a été crée en France, il y a plus de S50
ans, bien avant que le législateur en définisse son existence juridique, en dautre

termes en fixe ses principes et ses limites.

L'idée d'hospitalisation a domicile fit proposée en France en 1791 par le
Comité de mendicité La Rochefoucaud Liancourt, puis par le Docteur HUBER en 1928
Elle fut reprise par des pédiatres parisiens qui avaient le souci de maintenir les enfants
malades dans leur milieu familial, tout en y apportant la qualité des soins hospitaliers.
Cette proposition, jugée trop hardie, fut réfutée par I'Assistance Publique. Les premiéres
expériences concrétes naissent aprés la Deuxieéme Guerre Mondiale, sur le continent

américain.
e 1947 : PREMIERE EXPERIENCE AMERICAINE.

Cette expérience plonge ses racines dans le premier programme qui s'adresse
aux indigents, élaboré en 1796 au dispensaire de Boston. Les premieres agences

spécialisées de HOME CARE apparaissent dans les années 1880.
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Le Pr Bluestone de I'Hépital Montefiore de New-York donne le jour au
premier service d'hospitalisation 4 domicile en 1947, Confronté au probléme
économique de surpopulation dans son service, il considére que I'hospitalisation
traditionnelle n'est justifiée que lors de diagnostics et de traitements difficiles et que
dans les autres cas, le milieu familial devient alors le lieu idéal pour soigner le malade.
Clest ainsi qu'il fonde le HOME CARE reposant sur le principe de déplacement du

meédecin hospitalier au domicile du patient. f

Cette alternative s'inscrit dans un courant de réflexion médicale appelé
"compréhensive médecine" qui postule :

1) une individualisation de la médecine sans altérer son caractére scientifique : il
faut soigner le malade et non la maladie.

2) une prise en considération par le médecin de tous les problémes moraux,
familiaux qui préoccupent le malade; la maladie n'étant qu'un des facteurs qui
modifie sa situation et son comportement. Cette notion implique la famille
comme unité sociale dans le domaine médical.

3) la réhabilitation physique et morale du malade

4) la prise en compte de la prévention qui doit trouver se place dans la médecine.

5. I'éducation de tous ceux qui doivent étre les agents de cette nouvelle médecine.

L'équipe du HOME CARE est composée de médecins, de spécialistes attachés
a I'hopital (biologistes, radiologues), de kinésithérapeutes et d'ergothérapeutes. Le
médecin hospitalier désigne les malades qui bénéficient de I'hospitalisation a domicile.
Les soins sont dispensés par les infirmiéres de la ville de NEW-YORK apreés avoir passé
convention avec le service. Le matériel, les équipements et les médicaments sont fournis
par I'h6pital. Si I'état de malade l'exige, celui-ci peut étre immédiatement re-hospitalisé

dans le service d'origine.

Le systéme américain déplace I'équipe médicale hospitaliére au domicile
du malade alors que le systéme frangais laisse le traitement et la surveillance sous
la responsabilité du médecin traitant de ville. C'est une différence fondamentale.
Le HOME CARE est un service a part entiére de I'hGpital et sous la seule et unique

responsabilité du médecin hospitalier.
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Le terme "HOME CARE" désigne, aux Etats-Unis, indistinctement
I'hospitalisation et les soins & domicile. Le terme "Hospital care in home" est plus

spécifique de I'hospitalisation a domicile.

* 1957 : CREATION DE LA PREMIERE STRUCTURE D'HAD A
L'ASSISTANCE PUBLIQUE DE PARIS.

!

Le principe selon lequel la continuité des soins des patients pris en charge en

HAD s'appuie sur la médecine libérale est pOSE.

° 1958 : DEUXIEME STRUCTURE D'HAD CREE A PUTEAUX SOUS LE
NOM DE "SANTE SERVICE" :

Le Dr Leclainche, directeur de I'Assistance Publique des Hopitaux de Paris et
la Pr Denoix, directeur de I'nstitut Gustave Roussy de Villejuif créent un systéme
d'HAD régi par la loi de 1901, de statut privé & but non lucratif et destiné plus

particuliérement aux patients cancéreux.

Ces deux structures, les plus anciennes, restent aujourd'hui les plus importantes

en France, représentant 58% de la capacité d'accueil en HAD.

e 1961 : SIGNATURE DE LA PREMIERE CONVENTION RELATIVE A
L'HAD. La réussite de cette forme de soins est officialisée par la signature de Ia
premiére convention entre la Caisse Régionale d'Assurance Maladie de Paris d'une part
et I'Assistance Publique de Paris et "Santé Service" d'autre part. Etablissement des

premiers budgets et d'un prix de journée.

e 1964 : "HOPITAL A DOMICILE" : démarre a Paris sous I'égide de I'Union
Nationale des Congrégations d'Action Sanitaire et Sociale, auprés des malades de la

Croix Saint Simon.

* Début 70 : CREATION DES STRUCTURES D'HAD EN PROVINCE :

a Amiens, Bayonne, Dax, Dijon, Grenoble et Lyon.
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III - TOUR D'HORIZON EN EUROPE, ETATS-UNIS ET CANADA :
(Raffy,1994) (Raffy,1995) (Burrus, 1998)

Nos voisins ont-ils un mode de prise en charge d'hospitalisation & domicile ? Si
oui, comment fonctionne-t-il ? Le CREDES s'est intéressé a la question et a men¢ une
grande enquéte en 1994 a travers I'Europe, ainsi qu’au Canada et aux Etats Unis, pour

comparer le fonctionnement frangais a celui des autres pays européens et américains.

A - UNE DEFINITION FLOUE DANS LA PLUPART DES PAYS :

Les Etats Unis et la France peuvent étre considérés aujourd’hui comme les

deux pays fondateurs de I'hospitalisation a domicile.

Rappelons que la premiére expérience est réalisée a I'hdpital Montefiore de New-
York en 1945 par le Pr Bluestone, qui confronté au probléme de surpopulation dans son
service décide de suivre certains de ses patients a domicile. Les mémes raisons motivent
la création en 1951 de la premiére expérience frangaise a I'hopital Tenon de Paris, puis
en 1957, de la premiére structure d'hospitalisation a domicile par I'Assistance Publique

de Paris.

Ainsi, en quatre ans d'intervalle, deux concepts sont nés : celui du Home
Health Care aux Etats-Unis et celui de I'hospitalisation a domicile en France.
L'originalité du concept frangais réside dans sa différenciation avec les soins a
domicile. Ces derniers permettent le maintien a domicile des personnes qui, du fait de
leur dépendance ou de leur isolement, ont besoin de soins courants a l'exclusion de soins
lourds. L'hospitalisation & domicile s'adresse, au contraire, a des patients lourds sortis de
I'ndpital et exigeant des interventions fréquentes des médecins et du personnel
paramédical. Aux Etats-Unis, la notion de Home Health Care intégre a la fois les deux

notions : soins a domicile et hospitalisation a domicile.

La plupart des pays suivent l'exemple de la France en développant

parallélement les deux modes de prise en charge. L'hospitalisation a domicile se nomme
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Hospital Care at Home en Grande Bretagne, Hopital extra - mural au Canada, Hospital-
Based at Home en Suéde, 11 trattamento a domicilio ou Ospedalizzazione a domicilio en
Italie, Hospitalizacion a domicilio en Espagne. En revanche, les notions de Home
Health Care aux Etats-Unis et celle de Hausliche Krankenpflege en Allemagne

intégrent a la fois les deux concepts soins a domicile et hospitalisation a domicile.

Aux Etats Unis, le Home Health Care est un véritable’ marché en pleine
expansion. Ce sont 7800 agences et hospices qui sont recencés en 1991, essentiellement
de statut privé a but non lucratif. D'aprés le CREDES, ce mode de prise en charge
concerne 3,3 millions de personnes en 1992, soit 1,3% des américains. Malgré son
statut de pionnier européen, la France accuse un important retard de
développement, car en 1992 'hospitalisation & domicile ne s'adresse qu'a 0,03% de la
population résidant en France et le taux de fréquentation est de 0,06% du fait d'un taux

de réadmission moyen égal a 2 (Piganeau, 1998).

Il faut attendre la fin des années 60 pour que certains pays suivent I'exemple

des deux pays fondateurs :

- En Grande Bretagne, les premiéres expériences du Hospital Care at Home
apparaissent en 1965 mais ce n'est qu'a partir des années quatre vingt dix que ce systéme

se développe. L'exemple le plus connu est I'hopital de Peterborough créé en 1978.

- En Allemagne : le Haiisliche Krankenpflelge, inspiré du concept américain dans les
années soixante dix, connait une activité croissante. Touchant 1,8% de la population

allemande, la plupart des structures sont privées a but non lucratif.

- La premiére unité de Hospitalizacion a domicilio est créée en Espagne au début des
années 80 au sein de 1'hdpital provincial de Madrid. En 1993, le CREDES rapporte 19
unités intégrées a des hopitaux de statut public et inégalement réparties. La région de

Valence en dénombre 8 a elle seule. Cette formule semble connaitre un certain essor.

- Apparue plus tardivement au Canada, en Italie, en Suede, aux Pays Bas et en Grece,

I'hospitalisation a domicile y reste a un stade expérimental.
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B - UN CADRE JURIDIQUE VAGUE :

Seuls trois pays disposent d'une définition et d'une réglementation concernant
I'hospitalisation a domicile : la France, les Etats-Unis et 'Allemagne. Ce vide juridique
concourt a une grande liberté dans I'interprétation donnée a cette formule. Ces disparités
se retrouvent dans la durée moyenne de séjour qui varie de 54 jours en Allemagne, a 35
jours en France. Avoisinant 13 jours dans la région de Valence 'en Espagne et au
Québec, elle est réduite & 9 jours au centre de Peterborough en Grande-Bretagne; ces

trois derniers pays ayant une définition beaucoup plus stricte que celle des autres pays.

Un seul point commun apparait : c'est que I'hospitalisation 3 domicile
p

permet d'éviter une hospitalisation classique ou d'en réduire la durée.

C - UNE ALTERNATIVE PEU REPANDUE :

L'hospitalisation a domicile reste une formule peu répandue par
comparaison a la chirurgie ambulatoire ou aux soins i domicile. L'évolution
historique dans les différents pays montre que le désengorgement des lits d'hépitaux
était le principal objectif aux Etats-Unis et en France, ensuite la maitrise des coiits
hospitaliers est devenue la motivation premiére. Malgré le contexte économique
imposant 'optimisation des ressources, un grand nombre de pays tels que les Pays Bas,
la Belgique, le Luxembourg, la Suisse et I'ensemble des pays nordiques, qui offrent des
services de soins a domicile bien développés, disponibles dans chacune de leurs
communes, n'ont pas réellement éprouvé le besoin de développer I'hospitalisation a
domicile. Cette alternative rentre alors en concurrence avec les organisations de
soins a4 domicile dans les pays ou celles-ci occupent une place importante. Au
Canada, ce frein explique la stagnation du programme d'hospitalisation a domicile qui
reste limité a 45 places depuis 1986 du fait de l'opposition des centres locaux
communautaires. Ces derniers dispensent les soins a domicile au Québec et réclament
l'exclusivité du champ d'activité. De plus, pour des raisons culturelles, la nature des

prestations fournies permet de considérer certains soins & domicile comme équivalents
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de l'hospitalisation a domicile. Clest le cas des Pays Bas qui pratiquent les

accouchements a domicile de maniére courante.

1l est intéressant d'analyser la place du "Home-Care" dans les systemes de
soins. On considére ici le concept américain, c'est a dire l'ensemble des soins et des
services dispensés au domicile du patient. L'évaluation du Home-Care est réalisée
par I'OCDE (Organisation de Coopération et de Développement Economiques) en
tenant compte pour chaque pays de l'ensemble des soins infirmiers dispensés a domicile,
4 la fois dans le cadre de I'hospitalisation a domicile et des soins a domicile. Afin de
comparer les dépenses des différents pays, 'OCDE utilise le $ PPA (Parité de pouvoir

d'achat) qui permet d'éliminer les différences de niveau de prix existant entre les pays.

L’hospitalisation 2 domicile occupe une place marginale au sein des
systémes de santé. Les dépenses par personne ne sont pas les plus élevées dans les pays

qui ont recours a I'hospitalisation & domicile.

Pour I'ensemble des pays, la croissance des dépenses de Home-Care a été
plus rapide que celle des dépenses totales de santé. Sur la période 1975-1992, cet
accroissement a été 4 fois plus élevé que celui des dépenses totales de santé au
Danemark, 3 fois plus élevé au Royaume-Uni. Les Etats Unis sont le seul pays ou

l'accroissement est équivalent pour ces deux types de dépenses (graphique n° 1).

Taux d'accroissement en pourcent
Période 1975-1991

Source OCDE g

Danemark

Finlande
France
Allemagne
Italie

Etats-Unis

§2 : Dépenses de Home care
S1: Dépenses totales de Santé

Royaume-Uni |

Graphique n ° 1 : Accroissement des dépenses de santé et des dépenses de Home Care

sur la période 1975-1991 — Unité de base $ PPA
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D - TABLEAU COMPARATIF DE DIFFERENTS PAYS

(tableau n°1 en annexe 1)

1l faut souligner qu'il est d'autant plus difficile de réaliser une comparaison, que
la notion d'hospitalisation 4 domicile différe d'un pays a I'autre aussi bien sur le
mode du développement, du fonctionnement, du profil du patient hospitalisé a

domicile que des pathologies prises en charge.

AU TOTAL :

Malgré plus de 45 ans d'existence, I'HAD souffre d'une mauvaise insertion dans
les systémes de soins. Les deux pays fondateurs, la France et les Etats-Unis n'ont
pas su convaincre leurs voisins de développer ce mode de prise en charge. De
nombreux freins viennent entraver son développement. L'HAD est fortement
concurrencée par I'essor des organismes de soins & domicile qui occupent une place
trés importante dans certains pays. De plus, il existe des obstacles du coté de la
demande et de l'offre avec une méconnaissance de ce systéme de la part des
patients et des médecins prescripteurs, véritables handicaps a I'évolution de ce

mode de prise en charge dans les différents pays.

L'avenir de I'hospitalisation & domicile se dessine de maniére pourtant
plus optimiste : son intérét humain et médical n'est plus & démontrer et I'argument
économique tend A prouver que ce mode de prise en charge contribue a la
diminution des dépenses de santé. Cette notion est validée dans de plus en plus de
pays et devrait étre un argument incitatif au développement de I'hospitalisation a

domicile dans de nombreux pays dans les prochaines années.
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IV - L'HOSPITALISATION A DOMICILE EN FRANCE :

A - LE DEVELOPPEMENT :

1 - DES PHASES DE DEVELOPPEMENT INEGALES DEPUIS 1970 :

!
Le nombre de structures dHAD est multiplié par 3.5 sur la période de 1970 a

1980 mais par 1.9 entre 1980 et 1990 (graphique n°2).

Nombre de structures

1974 1979 1984 1989 1990 1991 1992

Source : Le fonctionnement des structures d'HAD, CREDES, 1993

Graphique n° 2 : Evolution du nombre de structures d’HAD en France métropolitaine

Les années 70 et le début des années 80 correspondent a une phase de
développement de I'HAD. Ce développement a été encouragé a la fois par les pouvoirs
publics, l'apparition de nouvelles techniques médicales, le souci de qualité de vie du
malade, dans un contexte d'humanisation des hopitaux. Enfin, 'HAD est apparue

comme un élément de maitrise des dépenses de santé face notamment a la croissance

réguliére des dépenses de santé et surtout des dépenses hospitaliéres.

A la fin des années 83-84, apparait une phase de stagnation dans le

développement de I'HAD. Ce ralentissement s'explique par un vide juridique et par
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certaines incertitudes quant a son coiit, aux charges matérielles et affectives transferées

sur le patient et son entourage.

Entre 1985 et 1988, aucune structure n'est créée. Les années 1990-1992 sont

marquées par une légere reprise.

2 - LA LEGISLATION A ETE UN FREIN AU DEVELOPPEMENT :

* La législation ancienne abordait déja la prolongation des soins hospitaliers au

domicile :

e Un texte du Frimaire an VIII préconisait de ne garder a I'hopital que les malades qui
ont absolument besoin d'y séjourner et d'essayer de développer les soins a domicile
chaque fois que cela est possible. (mentionné par M. Audry, administrateur de 'A.P.H.P

lors d'une conférence donnée au CEDIAS en Mars 1966 ).

e Loi du 15 décembre 1899 : "abstraction faite des fondations particulieres a cet objet,
certains hospices usant de la faculté accordée par les lois du 7-8-1851 et du 21-5-1873
(art 7) assistent a domicile des vieillards et des infirmes"..."Vous faciliterez l'exécution
de l'article 43 de la loi du 29-3-1857, relatif a la constitution des pensions d'assistance,
en vous efforcant de faire pénétrer dans les réglements le principe qu'elle doit étre

donnée a domicile toutes les fois qu'elle peut I'étre utilement".

e Les décrets du 29-11-1953 et du 2-9-1954 marquent l'extension des soins et de 'aide

medicale a domicile.

o L'ordonnance du 12-12-1958 (art. L.678) rappelle que les Hopitaux peuvent pourvoir

au traitement, avec ou sans hospitalisation, des malades et des blessés.

o 1961 : Signature de la premiére convention HAD entre la Caisse Primaire d'Assurance

Maladie de Paris et 1'Assistance Publique de Paris (idem pour Santé Service ).

o Le décret 662 du 13-6-1969 évoque les établissements hospitaliers qui peuvent

comporter un service d'hospitalisation a domicile.
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Loi de 31 décembre 1970 portant réforme Hospitaliére : L'HAD est enfin reconnue
officiellement par cette loi (Revue « Mutuel », 1994). L'article 4 précise que "/es
services des centres hospitaliers peuvent se prolonger a domicile sous réserve du
consentement du malade ou de sa famille pour continuer le traitement avec le

concours du médecin traitant”. !

Trois régles de base sont énoncées :
- hospitalisation préalable du malade
- accord du malade OU de sa famille

- participation du médecin traitant

Malheureusement, l'article 4 de la loi ne fut suivit d'aucun décret d'application !

Circulaire de la CNAMTS du 29 octobre 1974 : Convention qui tient lieu de
réglementation et qui a permis la création des HAD. Elle bénéficie de l'accord
implicite du Ministére de la santé et de la famille. Cette circulaire a été négocice par
la Fédération Nationale des Etablissements d'Hospitalisation a Domicile et les
organismes de Protection Sociale en présence des syndicats médicaux. Elle définit
les principes d'organisation et de fonctionnement de I'hospitalisation a domicile, elle
fixe, de fagon rigoureuse, les droits et les obligations réciproques des organismes de
protection sociale d'une part et des services pratiquant I'hospitalisation a domicile

d'autre part

Loi du 29 décembre 1979 relative aux équipements sanitaires : prévoit que toute
création ou extension d'un service privé d'hospitalisation est soumise a autorisation,

comme 'ensemble des établissements d'hospitalisation privee.

La circulaire du 12 mars 1986 du Ministére des Affaires Sociales et Sanitaires met
en relief la notion d'intensité des soins, l'admission aprés une simple consultation

externe et ouvre I'HAD a tous les malades, sauf les malades mentaux.
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° Le cadre juridique de I'HAD n'est vraiment fixé qu'avec la Loi portant réforme
hospitaliére n°91-748 du 31 juillet 1991 et ses décrets d'application du 2 octobre
1992 (Bernadet, 1992)

Décrets d’octobre 1992 ( 92-1 100, 92-1102) :

- 92 1100 du 2 octobre 1992 portant application de l'article L712.10 du Code de la
Santé Publique. !

- 92 1101 du 2 octobre 1992 relatif aux structures de soins alternatives 3
I'hospitalisation mentionnées a 'article L712.2 du Code de la Santé Publique.

- 92 1102 du 2 octobre relatif aux conditions techniques de fonctionnement
auxquelles doivent satisfaire les structures de soins alternatives a I'hospitalisation
mentionnées a l'article L712.2 du Code de la Santé Publique en application de

I'article L712.9 de ce méme Code.

L'article R712.2.1 du Décret 92-1101. Les structures de soins alternatives 3

I'hospitalisation mentionnées & l'article 712.2 ont pour objet d'éviter une
hospitalisation & temps complet ou d'en diminuer la durée. Les prestations qui y sont
dispensées se distinguent de celles que sont délivrées lors de consultations ou de

visites a domicile.

Elles comprennent
I - Les structures d'hospitalisation a temps partiel de jour ou de nuit.
2 - Les structures participant a 'anesthésie ou la chirurgie ambulatoire.

3 - Les structures dites d'hospitalisation a domicile.

CETTE LOI du 31 Juillet 1991 DONNE UN DROIT DE REGARD DE L’ETAT
SURIHAD :

a) Intégration dans la carte sanitaire et dans le SROS : les alternatives sont
intégrées a la carte sanitaire de la discipline dont elles relévent. Ainsi, les places
relevant des structures dites d'hospitalisation a domicile sont comprises dans la carte

sanitaire des installations de médecine.
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b) Autorisation du représentant de I'état : l'article L712-8 soumet & autorisation
du représentant de I'état la création, l'extension et la transformation des structures de
soins alternatives a I'hospitalisation. L'agence régionale d'hospitalisation est

compétente pour statuer sur les demandes d'autorisation.

* avis du CROSS : l'autorisation est donnée ou renouvelée par le représentant
de I'Etat, aprés avis du Comité Régional de I'Organisation Sanitaire et Sociale
(CROSS). Les demandes sont recues au cours de périodes déterminées par voie
réglementaire afin d'étre examinées sans qu'il soit tenu compte de l'ordre du dépot
de Ja demande. La décision est notifiée dans un délai maximum de six mois suivant
la date d'expiration de la période de réception. L'absence de réponse dans ce délai

vaut rejet de la demande ( art. 38 de la loi n°94-43 du 18/ 1/94).

Peuvent étre autorisés les projets de création de places répondant aux trois

conditions fixées par l'article L 712-9 du code de la santé publique (CSP) :

1. Répondre, dans la zone sanitaire considérée, aux besoins de la population tels
qu'ils sont définis par la carte sanitaire, en l'espéce, les besoins s'apprécient au
niveau du secteur sanitaire.

2. Etre compatibles avec les objectifs fixés par le schéma régional d'organisation
sanitaire ( et ses annexes, pour les schémas dits de deuxieme geénération ).

3. Etre conformes aux normes techniques de fonctionnement.

En outre, l'autorisation est subordonnée a des conditions d'évaluations périodique
(article L712-2-1 ). L'autorisation donne droit de fonctionner et de dispenser des

soins remboursables aux assurés sociaux.

* Durée de validité limitée : elle est fixée a 10 ans par le décret n°93-407 du
17/3/93 pour 'HAD. La durée de validité d'une autorisation est comptée a partir du
jour ot est constatée le résultat positif de la visite de conformité ( Décret n°93-407
du 17 mars 1993, relatif a la durée de validité des autorisations mentionnées a

l'article L712.8 du Code de la Santé Publique et modifiant ce Code).
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¢) Conditions techniques de fonctionnement : enfin des normes !

Les projets de création ou d'extension de places d'alternatives a I'hospitalisation
doivent répondre a des conditions techniques de fonctionnement fixées par le décret
n°92-1102 du 2 octobre 1992. Ces derniéres visent a garantir la sécurité du patient et
la qualité des soins. Des normes en personnel sont fixées et l'accent est mis sur le
caractere spécifique de ces structures s'agissant des locaux notamment. Les
alternatives existant déja a la date de la publication du décret ( 2/10/92) devront se

conformer a ces dispositions.

Les conditions techniques de fonctionnement de I'HAD sont définies par les
articles D.712-35 4 712-39 du CSP et s'attachent aux aspects suivant :

1) La qualit¢ des soins : les prestations délivrées en HAD doivent étre
équivalentes par leur nature, leur complexité et la surveillance médicale a des
prestations habituellement effectuées dans le cadre d'une hospitalisation a temps
complet.

2) La possibilité de recourir & un plateau technique d'un établissement de santé
traditionnel offrant les moyens nécessaires a la prise en charge immédiate d'une
eéventuelle complication médicale. 1ls doivent étre disponibles et utilisables sans
délai.

3) La continuité des soins : la permanence et la continuité des soins en dehors des
heures d'ouverture doivent étre assurés le cas échéant par le biais d'une convention

avec un autre établissement de santé.

CETTE LOI DEFINIT L’APPLICATION D’UN TAUX DE CHANGE :

a) Régle selon laquelle une place égale un lit. Si le projet de création ou
d'extension satisfait aux conditions techniques, est compatible avec les objectifs du
SROS et répond aux besoins de la population définis par la carte sanitaire,
l'autorisation est accordée sur la base de I'équivalence entre une place et un lit

d'hospitalisation a temps complet.
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b) Zones excédentaires : par dérogation a la régle générale, le projet peut étre
autorisé dans une zone sanitaire dont les moyens d'hospitalisation sont excédentaires
dans la discipline de médecine. La réduction des moyens d'hospitalisation est opérée

dans les conditions définies ci-dessous.

La demande de création de places d'HAD s'exprime le plus souvent dans une zone
sanitaire dont les capacités sont excédentaires dans la discipline de médecine, aussi
I'article L 712-10 du CSP prévoit-il une procédure dérogatoire permettant d'autoriser
néanmoins le projet. Une autorisation peut étre délivrée en échange d'une réduction
de un a deux lits de médecine, d'obstétrique ou de soins de suite ou de réadaptation
pour la création d'une place selon que le degré d'excédent par rapport aux besoins
mesurés par la carte sanitaire est supérieur ou non a 25% des besoins théoriques.
Ces régles devaient permettre de développer 'HAD de maniére substitutive et non
cumulative aux moyens d'hospitalisation traditionnels.

L'application de ce taux de change a contribué a freiner le développement de
I'HAD en France : les établissements échappent a la réduction des moyens
d'hospitalisation qui s'appliqueront aux nouvelles autorisations lorsque la carte
sanitaire est excédentaire. La reconnaissance de places existantes en matiéres
d'alternatives a l'hospitalisation a pour effet inéluctable soit de contribuer & saturer
les cartes sanitaires existantes, soit d'accroitre les excédents dans les cartes de court

séjour, **

e Journée du 2 Décembre 1999 sur PHAD au Sénat :
Une nouvelle circulaire sur ’THAD est en préparation.
Cette circulaire aura deux objectifs : définir les missions de I'HAD et les critéres
d'admission d'un malade en HAD, et améliorer la qualité¢ de la prise en charge des
patients.

- Mise en place d'une grille permettant de définir les critéres d'admissions d'un
malade en HAD : cette grille sera jointe & la circulaire ; les critéres retenus sont les
modes de prise en charge en HAD et non les pathologies. Rappelons que ces criteres
seront nécessaires mais non suffisants pour une admission en HAD. En effet, 'HAD

prend en compte les besoins médico-psycho-sociaux du patient.
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Améliorer la qualité de prise en charge : plusieurs mesures sont prévues,
renforcer les liens entre établissements de santé, secteur libéral et services d'HAD,
améliorer les conditions de fonctionnement de services d'HAD en systématisant
l'élaboration d'un projet thérapeutique, en précisant le role du médecin
coordonnateur, en développant le soutien psychologique pour les familles et les
malades, en développant la prise en charge de soins palliatifs par les services
d'HAD, en formant les professionnels intervenant au domicile, en développant
I'HAD dans chaque région.

Taux de change : la proposition retenue dans la circulaire est l'allégement de ce
taux a 1.5 lits voire 1 en échange de l'engagement des promoteurs d'HAD de
consacrer une part importante de leur activité aux soins continus pour les

pathologies chroniques ou soins de réadaptation au domicile.

L'HAD sort de I'objectif quantifié national :

L'article 33 de la Loi de financement de la sécurité sociale, publié au journal
officiel du 30 décembre 1999 prévoit l'exclusion de I'hospitalisation & domicile de
I'Objectif Quantifié National.

Art. L162-22-2 :" Chaque année, est défini un objectif quantifié national des
établissements mentionnés a larticle L710-16-2 du code de la santé publique,
constitué par le montant annuel des frais d'hospitalisation dans ces établissements
pris en charge par les régimes obligatoires d'Assurancce Maladie, dont le contenu
est fixé par décret. Toutefois, n'entrent pas dans ce montant les versements de
I'Assurance Maladie afférents aux activités d'alternatives a la dialyse en centre ainsi
que d'hospitalisation a domicile."

Art. L162-22-7 "Un arrété des ministres chargés de la santé et de la Sécurité
sociale, pris aprés avis des organisations nationales les plus représentatives des
établissements mentionnés a l'article L710-16-2 du code de la santé publique
détermine chaque année en fonction de l'objectif national des dépenses d'Assurance
Maladie, les taux d'évolution moyens des tarifs des prestations afférentes aux
activités d'alternatives a la dialyses en centre et d'hospitalisation a domicile. Cet
arrété détermine également les variations maximales et minimales des taux des tarifs
des prestations qui peuvent étre alloués a ces établissements par les Agences
Régionales de I'hospitalisation, selon les critéres définis par l'accord prévu a I'Art.

L162-22-4."
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La définition de I'hospitalisation 4 domicile est restée longtemps imprécise,
sans véritable statut juridique, les textes se bornaient simplement a des allusions
freinant véritablement son développement. Il a fallu attendre la loi du 31

Décembre 1970 pour que lui soient conférées de vraies bases juridiques.

3 - FEDERATION NATIONALE DES ETABLISSEMENTS
D'HOSPITALISATION A DOMICILE ( FNEHAD ) :

Le 17 Décembre 1971, les responsables des services d'hospitalisation a domicile
d'Amiens, Dijon, Lyon, Santé-Service et I'Hopital a domicile décident de créer une
association regroupant les représentants de tous les services d'hospitalisation a domicile
publics et privés. Le 24 Avril 1973, la Fédération Nationale des Etablissements
d'Hospitalisation A Domicile voit le jour sous I'égide de Santé-Service alors dirigé par
Mme Anne-Marie Candotti. Cette association répond aux dispositions de la loi du ler
Juillet 1901 et réunit aujourd'hui les différentes structures d'HAD, chacune avec sa

propre spécificité.

M. Pierre-Jean COUSTEIX est le président de la FNEHAD et M. Y.GARCIA, actuel
directeur de Santé Service Dax, en est le secrétaire national. Le conseil d'administration
de la FNEHAD est élu par 1'Assemblée Générale. Un comité technique consultatif,
composé des directeurs des établissements ou de leurs représentants, a pour mission
d'étudier les problémes de fonctionnement communs a tous les services, d'en dégager les

solutions et de les proposer au Conseil d'Administration.

En 1999, la FNEHAD regroupe 40 adhérents parmi les 68 établissements de statut
public et privé a but non lucratif recensés lors du dernier rapport du Ministére de
I'emploi et de la solidarité intitulé "L'hospitalisation a domicile en France, bilan et
perspectives”, ce qui explique sa place privilégiée en tant qu'interlocuteur face aux
instances représentatives de la santé dans ce domaine (site internet de la FNEHAD :

www.fnehad.asso.fr).
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D'apres le Dr COUSTEIX les objectifs essentiels sont les suivants (Chabrun-Robert,
1999) (Garcia, 1994) :

- Promouvoir I'hospitalisation & domicile dans le but de lui faire remplir le role social,

sanitaire et humain qui est le sien.
- Harmoniser les conditions de fonctionnement des établissements d'HAD.

- Apporter aux pouvoirs publics son concours actif dans la construction de la politique

hospitaliére.

£ HD#

Fédération Nationale des
Etablissements d’Hospitalisation A Domicile

Le siege social de la FNEHAD est situé a Paris XII, au 3 rue Saint-Nicolas,
75012 PARIS.

tel. et fax : 01 43 43 66 82

site internet : WWW FNEHAD.ASSO.FR

Liste des adhérents (tableau n° 2 en annexe 2)

Lors du dernier Colloque qui s'est tenu au Sénat le 2 décembre 1999, M. COUSTEIX
précise que la FNEHAD a modifiée ses statuts en accueillant en son sein la Fédération
Hospitaliére de France, au coté de la Fédération des Etablissements Privés a but non
lucratif . D'autre part, elle a adopté une charte qui permettra de délivrer un label
FNEHAD a toutes les structures d'HAD qui l'ont signée et qui la respecteront. Cette
charte est entiérement construite a l'attention du malade. D'aprés M. COUSTEIX : "On
na plus le droit, aujourd'hui de développer une activité soignante sans que soient
garanties la qualité, la légitimité médicale, la sécurité des soins dispensés, sans oublier
la transparence et la régularité de la gestion.” ( ANN EXE 6 )
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4 - SITUATION ACTUELLE — PRINCIPALES CARACTERISTIQUES

a) Une inégalité géographique :

Nombre de places autorisées par
departerpent pour I'hospitalisation Paiis & 1000 places
a domicile en 1999 Hauts de Seine : 1224 places

nombre de palaces autorisées \}
EO2 Direction des Hopitaux juin 1598

aucune place
mmmmnne: SN

[111111/1]//1} 30-100 places
PIEEZEEA) > 100 places

Carte n° 1 : nombre de places autorisées par département pour ’HAD en 1999

D'aprés le rapport du Ministére de I'Emploi et de la Solidarité, on dénombre 68
structures d'HAD pour 3908 places autorisées en 1999, avec une répartition trés
inégale sur le territoire puisque 52 départements en sont dépourvus (tableau n° 2 en
annexe 2 et carte n° 1) (Piganeau, 1999). L'opposition entre le région Parisienne, la
France du nord, et la France de sud, déja constatée lors de I'enquéte du CREDES en
1992 ne s'est pas atténuée et la région Ile de France concentre plus de 62% de la
capacité totale d'accueil en HAD en 1998 (64% en 1992 ). La France du sud avec ces
27 structures dHAD offre 29% des moyens offerts en HAD (27% en 1992 ).
L'équipement n'est absolument pas proportionnel au nombre d'habitants (un lit pour
4894 habitants a Paris contre un pour 284562 en Bretagne ) et la prise en compte de

I'offre d'hospitalisation classique ne permet pas d'expliquer cette situation.



=33 =

L'implantation de I'HAD est essentiellement urbaine pour des raisons qui tiennent
a des problémes de transports et de sécurité des soins.

Le nombre de structures implantées a augmenté de 65% entre 1979 et 1989, on
constate entre 1989 et 1999, une évolution un peu moins forte tournant autour de 58%.
L'HAD se trouve bien implantée dans six principales régions : la région Parisienne, la
région Lyonnaise, la région Provence-Cote d'azur, mais aussi la région Sud Ouest ainsi

que les régions Auvergne-Midi-Alpes. !

b) Une majorité de structures de statut privé a but non lucratif :

La majorité des structures fonctionne sous la forme d'association loi 1901. 42% des
places et 66% des structures sont publiques ou privees participant au service public
hospitalier (tableau n°® 3 et n° 4). Les structures publiques ou privées participant au
service public hospitalier sont finangées par une dotation globale. Les structures privees
relevant d'une association loi 1901 fonctionnent avec un tarif de prestations, fixé par

convention avec la CRAM ou avec un budget global (Paillard, 1993).

Structures Nombre | Pourcentage
Publiques et PSPH 45 66%
Privées 23 34%

Total 68 100%

Tableau n° 3 : Nombre total de structures d’H.A.D. en France en 1999
(Bulletin de la FNEHAD, Décembre 1999)

~ Places |  Placesinstallées |  Placesautorisées

Pubhques etPSPH 1 ]616 (42%) — 1681 o

Privées 2216 (58%) 2227
Total 3832 (100%) 3908

Tableau n° 4: Nombre total de places d’H.A.D. en France en 1998
(Bulletin de la FNEHAD, Décembre 1999)

¢) Une capacité d’accueil stable mais trés variable d'une région a l'autre et

concentrée sur deux structures spécialisées (Santé Service et ’AP-HP).
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B - UN FONCTIONNEMENT VARIABLE SELON LES

STRUCTURES
1 - LES CRITERES D’ADMISSIONS EN HAD :

L'hospitalisation a domicile concerne des malades présentant des pathologies
évolutives et/ou instables qui, en l'absence d'un tel service, seraient hospitalisés en
. r . . 4 . ' -
établissement de santé. L'HAD a pour objectif d'éviter ou de raccourcir

I'hospitalisation lorsque la prise en charge a domicile est possible.

Ces patients nécessitent des soins complexes et leur admission en HAD est
basée sur un projet de soins. Ce projet est élaboré par le médecin prescripteur de 'THAD
qui le propose au médecin coordonnateur avant l'admission du patient. Le médecin
coordonnateur donne alors son accord, de préférence par écrit, au vu des €léments
fournis par les médecins prescripteurs. De méme I'équipe paramédicale évalue la
charge en soins et donne son accord. Les possibilités du réseau familial et social sont
évaluées réguliérement par le service social afin de garantir les conditions les plus
adaptées du retour a domicile, prenant en compte des besoins d'aide supplémentaires

tels que I'aide ménageére, les repas a domicile et la garde a domicile.

L'équipe administrative prend en charge le suivi administratif et logistique du
dossier, ainsi que la mise en place des moyens matériels nécessaires aux soins et au

confort du malade.

L'admission du malade peut se faire, soit aprés un séjour hospitalier, soit
aprés une consultation externe, soit aprés une consultation ou une visite du

médecin traitant exercant en ville.

Ne sont pas admis les patients
- qui ne nécessitent que des soins a l'acte, non coordonnes,
- qui relévent des Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD) nécessitant
uniquement une adaptation du traitement d'entretien et des soins infirmiers dont certains

peuvent étre délégués a un aide-soignant,
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- dont I'état justifie le maintien au sein d'une structure de soins traditionnels en raison de
la permanence et de la haute technicité des soins,

- qui relévent uniquement de nutrition entérale ou parentérale, de moyens de suppléance
a une insuffisance respiratoire ou une insuffisance rénale (ces maladies sont prises en
charge par des structures spécialisées),

- qui présentent des pathologies psychiatriques relevant de l'article R.712-2-2 du code
de la santé publique, !

- qui sortent directement d'une structure pratiquant l'anesthésie ou la chirurgie
ambulatoire (art. R.712-2-1 b). La chirurgie ambulatoire est une chirurgie programmee
de courte durée, a risque faible notamment hémorragique et respiratoire, aux suites

simples, peu douloureuses et n'impliquant pas de handicap important.

I est nécessaire d'une part, de clarifier les critéres d'admission des malades car
aujourd'hui 'HAD n'est pas une véritable alternative a I'hospitalisation traditionnelle et
d'autre part, de définir sa place dans le cadre du maintien a domicile (Bulletin de la

FNEHAD, Février 1999).

Le groupe de travail du Ministére de I'Emploi et de la Solidarité propose
d'utiliser des critéres de classification en 4 catégories de prise en charge a I'admission du
patient, d'analyser la complémentarité des services de soins a domicile en précisant quel
type de patient doit a priori étre pris en charge par telle ou telle structure et enfin de
faciliter le passage d'une structure a une autre selon I'évolution de I'état de santé du
patient en organisant le fonctionnement en réseau de l'ensemble des structures de

maintien a domicile (Rapport du Ministére de I'Emploi et de la Solidarité, 1998).



2 - ORGANISATION DES SERVICES :

a) D'une organisation simple & une organisation éclatée :

o La majorité des structures est dirigé par des femmes ayant une formation de
cadre-infirmier. La direction a attiré peu de médecins : seulement 17% des
directeurs. Ce sont surtout des hommes (33% d'entre eux). Un masseur-
kinésithérapeute dirige également une structure en 1992.

Les formations de type "Economie", "Gestion", "Comptabilit¢", sont peu
représentées. On retrouve 3 dirigeants, issus de 'ENSP (Ecole Nationale de Santé

Publique ), dont 2 travaillent dans le secteur public.

e L'organisation au sein de chaque structure d'HAD varie selon la taille des
établissements.

- pour les structures de moins de 20 places, a coté de la direction se trouvent : un
service de soins médicaux dirigé par une infirmiére, un service administratif
composé d'un secrétaire médical et un service social dont la responsable est
l'assistante sociale. Six de ces petites structures proposent également aux patients
pris en charge un service d'aide-ménagéres.

- Dans les structures de statut public et dépendant d'un centre hospitalier : le service
social et le service administratif sont trés souvent assurés par un personnel commun
a cet établissement et non propre a la structure d'HAD.

- Au-dela de 25 places, les structures d'HAD, dépendant ou non d'un centre hospitalier,
disposent de leur propre personnel pour le secrétariat et le service social. Ces
structures possédent un services de soins a cOte.

- Dans les structures de plus de 50 places, apparaissent distinctement deux nouveaux
services : un service de comptabilité et un service entretien-matériel. Un service
informatique existe dans les plus grosses structures : I'AP-HP a Paris, "Sante-
Service" a Puteaux ainsi que Bagnolet. Paris et Puteaux disposent également d'un

service de controle de gestion-finances et un service du personnel.

o Paris (AP-HP) et Puteaux (Santé Service), rayonnants sur un vaste territoire (Paris
et une centaine de communes de la couronne), nécessitent un organisation éclatée.

Ces structures possédent un service central qui regroupe l'administration et
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conjointement, ils disposent d'unités de soins sectorisées géographiquement : 23
pour I'Assistance Publique et 4 pour "Santé Service". Ces unités de soins ont pour
but de favoriser la rapidité d'intervention du personnel, d'organiser des soins a
domicile d'une maniére continue et coordonnée grace a une meilleure répartition
géographique de la gestion des prises en charge. Ces 2 structures disposent
¢galement d'antennes hospitaliéres ou de pdles de coordination implantés dans les
hépitaux et dirigés par une infirmiére. Leur role est de promouVoir I'HAD au sein
des hopitaux et d'assurer le relais entre ces derniers et le service central.

En dehors de Paris et de Puteaux, dans les régions frangaises ou la densité de
places d'HAD pour 100 000 habitants est la plus forte, les structures d'HAD
interviennent sur un plus grand territoire. Clest le cas de Limoges, Bayonne,

Angouléme et Bagnolet.

b) Diversité du nombre d'accords passés avec les établissements

hospitaliers :

Selon la circulaire de la CNAMTS de 1974, les établissements hospitaliers qui
souhaitent que leurs patients soient pris en charge en HAD, doivent au préalable
signer un accord avec la structure. On observe une grande diversité du nombre
d'accords passés entre les établissements et les structures d'HAD.

La majorité des structures d'"HAD de statut public recoivent des malades ne
venant que d'un seul établissement hospitalier et notamment celui dont elles font
partie. Seules, cinq structures d'HAD publiques travaillent avec d'autres
établissements : c'est le cas de Grenoble, de Lannion, Limoges, Roanne et Paris qui
ont passé des accords avec une ou plusieurs cliniques.

Les 24 structures d'HAD privées a but non lucratif, ayant participées a l'enquéte
du CREDES en 1992, ont passé en moyenne des accord avec 16 établissements
hospitaliers, sachant que "Santé-Service" & Puteaux en a passé 36.

La diversité de ces accords se situe aussi au niveau de la forme. Si la majorité des
structures d'HAD de statut privé ont passé une majorité d'accords écrits, on observe

aussi un grand nombre d'accords verbaux.
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¢) Des structures dont I'hospitalisation 2 domicile n'est pas la seule activité

Les structures d'HAD de statut public ont comme autres formules de soins, celles
proposées par le centre hospitalier dont elles dépendent : hospitalisation classique,
moyen séjour, long séjour. Tous ces établissements peuvent proposer a leurs
malades I'hospitalisation de jour. Certains d'entre eux ont une activité de soins a
domicile et d'autres une activité de cure. ’

Parmi les structures de statut privé, une grande majorité présente également un
service de soins a domicile (SSIAD). En 1992, deux structures offrent un long
séjour a domicile et une autre une structure I'hospitalisation de jour. Une structure
propose des soins palliatifs a coté de 'HAD. Six autres structures ne pratiquent que

I'HAD.

3 - LE PERSONNEL :

L'HAD assure une prise en charge avec une équipe pluridisciplinaire, médicale,

paramédicale, sociale et administrative et logistique.

a) Intervenants médicaux :

Plusieurs médecins interviennent dans la prise en charge d'un patient a
domicile. Nous allons essayer de définir leur role respectifs et les modalités de leur

collaboration.

1/ ROLE DU MEDECIN COORDONNATEUR
(Ministére de 'Emploi et de la Solidarité, 1998) (Etourneau, 1997) (Revue Soins, 1994)

Instauré pour la premiére fois par le Journal Officiel du 8 octobre 1992 e

"médecin coordonnateur" remplit les fonctions suivantes :
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- il organise le fonctionnement médical de la structure, dans le respect des regles

professionnelles et déontologiques en vigueur.

- il émet un avis médical pour toute admission et sortie d'un patient de la structure

d'HAD.

- il veille a la qualité des prestations proposées au patient a son domicile, en assurant

des soins en vue d'une guérison si possible, sinon un soutien et un confort optimal.

- il vérifie que l'ensemble des traitements proposés par le service hospitalier demandeur
soient réalisables au domicile en fonction d'objectifs de soins précis en tenant compte

des proches du malade et des possibilités des soignants.

- il soutient les équipes soignantes face aux contraintes exercées par le malade, par ses

proches ou par des médecins extérieurs a la structures.

L'HAD suppose des moyens adaptés, une grande mobilité, une évaluation de la

qualité et quantité de charge de travail, une dynamique de recherche propre au domicile.

La formation du médecin coordonnateur doit étre permanente, ce que permet la
lecture réguliére des publications médicales. La diffusion d'information est également
capitale. Pour une prise en charge globale et coordonnée du patient, le service médical
de I'HAD doit assurer par tous les moyens adéquats (t€léphone, lettre, fax, cours,
entretien, diffusion d'articles, bibliographie, présence au staff, déplacement, colloque
commun...) la circulation de l'information et la formation de chacun des protagonistes
assurant les soins auprés du patient : médecins hospitaliers, médecins généralistes, tout
autre personne soignant au domicile. Il participe aux décisions stratégiques de

I'établissement.

Par son activité de recherche, il évalue l'activité de la structure dHAD. II fait
connaitre par des publications, la qualité (et la quantité) des soins assurés au domicile.
Le role du service médical est de fournir les outils adéquats d'évaluation en s'appuyant
sur des publications internationales. La réalisation de protocoles de recherche au

domicile nécessite la participation effective des médecins généralistes. Il semble
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également indispensable d'évaluer "I'économie" que représente la prise en charge au

domicile en alternative a I'hospitalisation classique.

Son réle de coordination nécessite diplomatie et compétence, force de persuasion,

esprit de concertation avec les équipes dHAD.

Il n'a pas un réle de prescripteur : en aucun cas, il ne doit se substituer a quelque
médecin que ce soit. Une prescription doit rester exceptionnelle, si un contexte

d'urgence s'impose .

Le Dr A. Larrouture, médecin généraliste coordonnateur au secteur sud de 'HAD
Santé Service a Paris | "Comme je ne prescrit pas, j'ai un réle de conseil tout en laissant
sa responsabilité a chacun. Les généralistes sont ravis de pouvoir s'adresser a un autre
généraliste. Cela permet de régler un éventuel passif ou de mieux faire connaitre
I'HAD, que souvent les médecins ignorent alors que c’est une fagon d'améliorer la
médecine générale : vous avez les outils de I'hopital et la qualité du domicile"(La

Revue du Praticien, Médecine générale, n® 483, 1999)

D'aprés le bilan réalisé par le Ministére de I'emploi et de la solidarité en
1999, une structure d'HAD emploie, en moyenne, un médecin équivalent temps

plein ( ETP ) pour 175 places, avec une fourchette de S0 a 450 places.

Dans certaines structures, le médecin coordonnateur ne dispose pas du temps
nécessaire pour remplir ses missions telles qu'elles sont définies par les textes ( article
D.712-37 du Code de la santé publique ). Dans les petites structures, surtout pour celles
dépendant d'établissements de santé publics, le médecin coordonnateur est responsable
d'un service d'hospitalisation traditionnel en méme temps, ce qui laisse peu de place

pour sa mission de coordination.

Les médecins coordonnateurs estiment qu'un médecin ETP pour 80 places
serait nécessaire pour réaliser les missions telles qu'elles sont définies ci-dessus, avec
une modulation selon les services. Pour mieux exercer leurs fonctions, ils souhaitent que

le médecin coordonnateur puisse accéder aux fonctions de chef de service afin d'intégrer
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le comité de direction et le conseil d'administration de I'établissement lorsqu'il est priveé,

et la commission médicale lorsqu'il est public.

La responsabilité du médecin coordonnateur pose des problémes d'ordre
Juridigue qu'il conviendrait d'éclaircir sa responsabilité vis a vis du patient par rapport

au médecin traitant.

2/ LE MEDECIN TRAITANT
(Orluc, 1980) (Moula, 1997) (Ministeére de 'Emploi et de la Solidarité, 1998) (La Revue
Prescrire, 1994, 1996) (Bareau, 1998) (Menu-Bouderlique, 1998) (Belin, 1996)

Qu'il soit ou non prescripteur de 'HAD, il est le pivot de la prise en charge
du patient & domicile et il est responsable du suivi du malade. Contrairement au
systéme anglo-saxon de "home-care", le médecin hospitalier en France ne consulte pas
le malade a son domicile dans ce type d'hospitalisation, sauf cas exceptionnel a la

demande du médecin traitant.

Le malade a le libre choix de son médecin traitant, respectant ainsi le principe

de la médecine libérale.

1 - Sonrole :

e Le retour a domicile ne peut se réaliser qu'avec I'accord du médecin traitant.
Ainsi, les conventions prévoient que le service dHAD remette au médecin traitant
une notice précisant les conditions de son concours. Cette notice doit recevoir son
accord formel. Il n'existe selon les statistiques que trés peu de médecins de ville qui
refusent de suivre un malade en hospitalisation a domicile ; dans ce dernier cas, le
service d'HAD propose au malade une liste de médecins ayant passé une convention
avec lui. D'aprés une enquéte d'opinion réalisée en région Parisienne auprés des
médecins généralistes : "ils ne refusent pas la proposition de soins en HAD pour leur
malade, mais certains s'interrogent sur certains patients en fin de vie proposés en

HAD pour soins palliatifs sans qu'une véritable concertation ait eu lieu entre tous les
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intervenants au préalable. L'incapacité de I'entourage a prendre en charge au
domicile un grand malade peut également poser probleme. 1'avis dy médecin

geénéraliste serait ici intéressant o recueillir." (Moula, 1997).

Concernant le partage de décision, I'admission d'un patient en HAD devrait étre
l'occasion d'une réunion entre médecin geénéraliste et les différents intervenants pour

adopter une ligne de conduite adaptée. '

e Il réévalue I'état de santé du patient et peut modifier les prescriptions en fonction de
son évolution, en relation avec le service hospitalier en référence.

Le médecin traitant visite son patient hospitalisé a2 domicile au moins une
fois par semaine. La fréquence de ses visites est fonction de I'état de santé du malade.
I établit la prescription médicale et les demandes d'examens biologiques. Le laboratoire
ou l'infirmiére Iui transmettent les résultats, Le dossier médical lui est transmis par la
structure d'HAD. La communication des dossiers hospitaliers au médecin généraliste est
quelquefois retardé voire absente. Cette quéte d'informations entraine alors une perte de
temps non compatible avec l'activité libérale et fait reposer la question de la
responsabilité des prescriptions et de leur sujvi.

Le médecin traitant a donc une grande liberté pour prescrire et surveiller le
patient mais cela doit se réaliser dans un esprit de coordination avec le médecin

hospitalier et les autres acteurs de I'hospitalisation a domicile.

o Il décide de I'hospitalisation en milieu traditionnel, si nécessaire.

2 - Ses relations avec le médecin hospitalier :

Le médecin traitant devra informer son collegue hospitalier de I'évolution de Ia
maladie, n'hésitant pas a lui demander conseil. Le chef de service hospitalier devra étre
ouvert et disponible a ces demandes. LHAD est vraiment un terrain exceptionnel de
rencontre, de communication, de transmission d'expérience, d'autant plus qu'il n'existe
pas de rapports hiérarchiques entre les médecins dans ce domaine. De I'avis de tous
les intervenants, la qualité des relations entre le médecin traitant et son confrére

hospitalier ont une grande incidence sur Ia réussite du séjour en HAD. Cette formule
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originale est un lien et non une concurrence, une coopération et non une rivalite.

Malheureusement, dans la réalité, cette relation est bien souvent inexistante.

3 -- Difficultés du médecin traitant vis a vis de I'HAD :

e Des responsabilités parfois plus lourdes a assumer, floues et irréelles.

D'aprés l'enquéte réalisée par le CREDES en 1993 aupres des médecins
généralistes, le suivi d'un patient en HAD est une responsabilité lourde a assumer. Deux
raisons sont évoquées : l'intensité du suivi a assurer et le degré de gravité des patients.
La prise en charge de ces patients suppose une disponibilité plus importante de la part
des médecins traitants, un temps de visite plus long, et parfois des réponses a des appels
d'urgence durant la nuit ou les week-ends. Nous avons vu que dans le cadre d'une HAD,
le médecin se rend en général une fois par semaine chez le patient. Pour les patients en
fin de vie, le nombre de visites est plus élevé, autour de 2 a 3 fois par semaine en

moyenne.

Cette responsabilité plus importante n'est pas pour autant une contrainte pour la
majorité des médecins généralistes. Celle-ci est entiere et globale, ne faisant que

valoriser le role du médecin traitant.

Les généralistes se situent mal dans ce mode de prise en charge. Concernant le
partage de décision, ils se sentent exclus du cercle des décideurs. Une partie du temps
des équipes de soins est consacrée aux réunions d'équipe. Ou est la place du généraliste?
Dans certaines villes, ils déplorent de n'étre jamais consultés par les structures dHAD
qui les confinent & un rdle secondaire, alors qu'elles devraient étre un lieu de

collaboration privilégiée.

e Aucune rémunération spécifique n'est prévue pour leur participation aux services
d'HAD.

Comme l'a constaté l'expérience de Lubersac-Santé (Dellazzeri, 1995) (Foury,
1994, 1998), une plus grande disponibilité est demandée aux généralistes pour I'aide aux

mourants ou le soutien psychologique des familles. A Marseille, les contraintes de
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déplacements et de lourdeur de prise en charge ne permettent pas a chaque praticien de
soigner plus de trois patients en HAD dans la méme période. D'autre part, la prise en
charge d'un patient en HAD s'accompagne de contraintes administratives alourdissant
cet acte médical : fiche de liaison a remplir, ordonnances aux différents intervenants,
personnel hospitalier inconnu du médecin généraliste a gérer, note de frais informatisée
a établir pour un paiement souvent différé de plusieurs semaines et ne tenant pas compte
des difficultés rencontrées et du temps passé. Ces plus grandés disponibilités se
traduisent par une perte de gains de productivité pour le médecin généraliste, qui devrait
étre compensée (pas forcément sur un mode financier).

1l faut réfléchir a de nouvelles modalités de rémunération non plus a P’acte

mais reconnaissant le travail et le temps de coordination.

o Une mauvaise connaissance du fonctionnement de I'hospitalisation a domicile .

Les médecins généralistes connaissent en général trés mal ce mode de prise en
charge, tout comme leurs confréres hospitaliers. A I'exception de ceux qui ont déja suivi
un malade en HAD, les médecins traitants ne font pas la différence entre les "soins a
domicile" et "I'hospitalisation 4 domicile". Ils ignorent la possibilité d'obtenir 'HAD sans
hospitalisation ou consultation hospitaliére préalable. D'aprés I'audit de la CNAMTS en
1998 (CNAMTS, 1998), les statuts des structures d'HAD n'intégrent pas les dispositions
du décret de 1992. Les recrutements de malades interviennent a hauteur de 69.2% a

I'hdpital contre seulement 19% dans le secteur libéral (médecins et cliniques ).

L'HAD n'est pas aujourd'hui une véritable alternative a I'hospitalisation ! Un
nombre d'hospitalisations non négligeables de personnes figées ou de malades
atteints de pathologies chroniques pourrait étre géré au domicile grice a ce
« plateau technique a domicile » en concertation avec le médecin hospitalier
référent. Pour autant le recours a I'hdpital peut parfois étre nécessaire. Pour faire
de I'HAD une alternative a part entiére de I'hospitalisation compléte, il est
indispensable de bien informer les médecins généralistes sur ce mode de prise en

charge.

e Une formation au traitement de la douleur quasi-inexistante dans le cursus

universitaire.
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Les responsabilités parfois lourdes a assumer peuvent s'expliquer par une
formation inadaptées au probléme de la douleur omniprésente pour la plupart des
pathologies rencontrées en HAD. Le cursus universitaire normal ne prévoit que depuis
peu ce type de formation, indispensable en HAD qui accueille un grand nombre de
patients en phase terminale, notamment de cancer. La prise en charge psychologique
lourde du patient et de la famille, l'utilisation des médicamerits antalgiques, en
particulier des morphiniques apparait parfois « pénible » pour les médecins (Richard,
1995). Un meilleur partenariat avec I'hOpital serait nécessaire. Le médecin
coordonnateur, a un role évident a jouer pour aider et conseiller ses confréres. Dans le
cadre du Plan Douleur de B. Kouchner, « Evaluation d’une action de formation des
professionnels de santé a la prise en charge de la douleur chronique de la personne agée
a domicile » va permettre de mesurer I’impact que peut avoir une telle formation aupres

des professionnels.

4--Les avantages de I'HAD pour le médecin traitant :

e La possibilité de garder et de soigner son patient a domicile par l'intermédiaire d'un

service spécialisé.

La sortie précoce du malade de 1'hopital permet de continuer un traitement mis en
place par les spécialistes, tout en apportant une aide morale et psychologique
irremplagable. Le malade 4g¢, surtout en milieu rural, est réconforté par la présence de
son "médecin de famille" qu'il connait bien. De plus, I'aide du personnel infirmier et de

I’aide-soignant(e) assure la surveillance nécessaire que ne peut fournir le médecin seul.

Les soins du médecin interviennent dans une approche globale du patient. Le
malade hospitalisé a domicile est considéré avec son environnement social, familial et
psychologique. L'enquéte sociale tient compte de I'état du logement, des ressources.
Comme le souligne le Dr Gomas, médecin généraliste et président du Congres "Soigner a
domicile" qui s'est tenu a Paris en Octobre 1998 :"La richesse du soin ambulaioire est
d'étre enchdssée dans un terrain, qui n'est ni aseptisé, ni déshumanisé" (Bareau, 1998).

Le médecin de famille connait le malade dans son contexte, avec sa personnalité, ses
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habitudes. C'est a lui qu'on demande conseil pour les démarches et les décisions a
prendre. 1l n'a pas un role de technicien mais un réle médico-social a part entiére avec
tout ce que cela implique. La prise en charge globale du patient est I’essence méme de la

médecine générale.

e Eviter une hospitalisation non légitimée.

Depuis les décrets d'octobre 1992 au Journal Officiel, le medecin libéral peut
demander 'admission d'un patient dans une structure d'HAD (La Revue Prescrire, 1994),
surtout dans le cas des personnes dgées, pour lesquelles une hospitalisation peut avoir des

conséquences non négligeables sur la détérioration de son €quilibre (Aulas, 1989).

o Travailler en équipe : le médecin traitant va travailler en collaboration avec I'équipe
soignante du service d'hospitalisation a domicile. II est responsable des soins, devient
"le chef de service" de cette petite unité. 11 bénéficie d'un plateau technique important
tout en gardant son indépendance, sa liberté de prescription et de visite. Ces nouvelles
conditions de travail, sortant de la pratique habituelle, sont attrayantes pour le médecin
traitant et lui ouvre des perspectives médicales qu'il n'aurait pu envisager sans cet appui.
1l se trouve également déchargé des formalités administratives et sociales comme les
prolongations, les rendez-vous médicaux, la location du matériel, les transports
ambulanciers, etc.. "La réussite du soin ambulatoire, tient a une question d'humanité, a
la capacité a metire en relation, a travailler ensemble, a savoir dire bonjour aux
partenaires de soin, a lire le cahier de transmission... Tout cela ne coiite pas forcément
beaucoup d'argent, ne nécessite pas d'innovation, mais impose l'implication de

chacun."(Bareau, 1998)

e Une formation médicale post-universitaire : le médecin bénéficie des contacts avec la
structure hospitalo-universitaire. C'est une possibilit¢ de relations privilégiées entre la
médecine hospitaliére et la médecine de ville. Il peut consulter les dossiers médicaux,
avoir des explications précises sur les nouveaux traitements, bénéficier des techniques
récentes. Cette formule ouvre la porte a la formation médicale continue et permet une

approche réaliste des rapports entre deux systémes trop souvent cloisonnés.
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La formation médicale continue est capitale et concerne tous les intervenants de
I'HAD. C'est un outil professionnel dont I'objectif essentiel est I'amélioration du service
rendu par le professionnel au client. Pour se faire, le professionnel définit les services
qu'il rend, les analyse (identification des besoins), repére des dysfonctionnements, et
établi une liste de priorités, sous forme d'objectifs. Ces objectifs peuvent étre de divers
domaines d'apprentissage : savoir, savoir-faire, savoir-étre. Iis peuvent étre développés
sous la forme d'acquisitions de savoir pratique, de compétences’a acquérir, ou de

performances réelles.

A cet égard, 'UNAFORMEC a émis comme philosophie de la formation le passage
de I'ére de la cueillette ( le hasard des rencontres ) al'ére de la culture ( sur la base d'une
identification de besoin méthodologique ).

Diverses modalités peédagogiques existent :

- la lecture de revue, accompagnée de tests de lecture

- la réalisation de bilan de compétence, ou de bilan personnel professionnel (culture de
formation )

- la participation & des soirées, au gres des invitations (cueillette de la FMC )

- la participation & un groupe de pair (culture)

- la réalisation d'audit de pratique

- la participation a des diplomes universitaires, ou des séminaires

- en cours d'€laboration : la réalisation de revue par les pairs et de visites

confraternelles.

L'essence méme de la Formation Médicale Continue est de lutter contre ce réflexe

naturel qui nous conduit a nous former aux domaines déja connus.

C'est pourquoi il apparait essentiel, a I'avenir, d'évaluer cette formation pour mesurer

son impact sur la qualité des soins délivrés aux patients.
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3/ LEMEDECIN HOSPITALIER :

Lors des différentes études, il apparait que l'implication des médecins
hospitaliers est trés hétérogéne d'une structure a l'autre. La complexité des pathologies
en HAD impose un renforcement de la collaboration des services hospitaliers avec les
professionnels intervenant a domicile. La nomination de médecins hospitaliers référents
pour les pathologies particuliérement complexes permettrait en particulier aux médecins

traitants d'étre mieux informés sur la prise en charge de leurs patients.

1--son role :
Le médecin hospitalier :

- transmet les informations médicales.

- élabore le projet thérapeutique en lien avec I'équipe de 'HAD.

- est expert de la pathologie et organise avec la structure dHAD la mise a disposition
de procédures et protocoles thérapeutiques.

- peut étre amené a se déplacer au domicile du patient, exceptionnel dans la réalité.

- participe a la formation des médecins traitants.

- s'engage & suivre le patient au niveau hospitalier et a le réhospitaliser si nécessaire.

Du cdté hospitalier public, les services d'HAD ne sont pas vraiment
reconnus, ni par I'administration, ni par les médecins hospitaliers qui restent trés
centrés sur les services traditionnels. Le fait que l'activité d'HAD soit intégrée dans le
budget global et ne soit pas prise en compte dans le PMSI renforce ce phénomeéne. Du
coté du secteur associatif, qui souhaiterait créer de nouvelles structures, le facteur
limitant est le gage de lits : quand la carte sanitaire est saturée, ce qui est le cas de la
plupart des secteurs sanitaires, il faut apporter "en gage" un lit, voire deux, pour créer

une place d'HAD (article L 712-10 du CSP).

Ce mode de prise en charge n'est pas assez connu des médecins hospitaliers.
L'HAD ne peut étre proposée au malade, durant son hospitalisation, si le praticien
hospitalier n'est pas au courant des criteres d'admission ni du fonctionnement de I'HAD.
Les indications thérapeutiques et la communication du dossier médical sont essentielles

- une fettre de sortie détaillée, avec des conseils thérapeutiques extrémement précis, est
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nécessaire pour la bonne prise en charge du malade par la structure d'HAD et le

meédecin traitant.

2--Les avantages de I'HAD pour le médecin hospitalier :

En général, les médecins hospitaliers sont favorables au principe de
I'hospitalisation 4 domicile. Les médecins des centres anticancéretix furent parmi les
promoteurs de ce systéme, pour des raisons humaines évidentes, et sont particuliérement
conscients des avantages obtenus. Gréce a cette prise en charge, le médecin hospitalier
aborde la conception humaine de la médecine générale en prenant conscience de

I'interaction des problémes organiques, psychiques et sociaux chez son malade.

3- Les inconvénients de I'HAL pour le médecin hospitalier :

Un scepticisme et une réticence accompagnent souvent le démarrage d'une telle
formule, peut-étre par manque d’information sur ce mode de prise en charge, encore

insuffisamment prescrit aujourd'hui.

* Un « hospitalo-centrisme » tenace -

Avec le développement des alternatives a I'hospitalisation, I'hdpital est un
maillon dans la chaine de soins intégrant d'autres structures, favorisant, entre autre
l'exercice de la médecine de ville, L'hospitalisation a domicile fait partie de ces
alternatives impliquant une coordination entre la médecine de ville et I'hépital. Mais,
les différentes structures d'HAD et les médecins généralistes s'accordent a reconnaitre
un véritable cloisonnement entre structure hospitaliére et médecine de ville.
L'instauration du temps plein hospitalier en 1958, a probablement accentué ce
phénomeéne : les médecins salariés des hépitaux a temps plein "n'ont aucune expérience
personnelle de la médecine de Jamille, ils n'en percoivent pas ou guere l'intérét et
lendent a la situer dans un tiers monde médical, plutot sous-développé qu'en voie de

développement". (Klotz, 1992)

Un fossé psychologique s'est installé progressivement, séparant les équipes
hospitaliéres des médecins geénéralistes, sans qu'aucune relation n'ait été créée de

maniére systématique entre les deux. Ces relations sont souvent analysées selon un
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rapport "dominant-dominé". Cet « hospitalo-centrisme » se manifeste dans I'HAD par
une communication souvent inexistante entre le médecin hospitalier et le médecin
traitant. Celui-ci est souvent le dernier informé d'un éventuel changement dans le
traitement de son patient. 1l I'apprend par le patient lui-méme ou par I'équipe soignante
de la structure d'HAD. C'est un véritable handicap dans le fonctionnement méme de

I'hospitalisation a domicile.

o L'HAD : synonyme de perte de pouvoir.

Les médecins hospitaliers craignaient les nouveaux décrets d'octobre 1992
annongant officiellement la suppression d'un lit a temps complet contre la création d'une
place en HAD. La référence au lit reste une référence d'activité. Elle mesure la taille
d'un service ou d'un établissement et donc son importance. Si elle doit tendre
logiquement a s'effacer avec l'apparition de nouvelles structures alternatives, elle reste
toujours synonyme de pouvoir pour les chefs de service, d'ou la réticence chez certains

médecins hospitaliers a favoriser ce type d'alternative.

o L'HAD : souvent une réponse a une demande excédentaire.

Confrontés a un probléme de surpopulation dans leurs services, certains médecins
hospitaliers utilisent et réclament I'HAD. Ainsi, I'hospitalisation a domicile peut étre
parfois imposée par I'hopital. Inversement, face a une demande insuffisante, ils
préféerent garder les malades dans leurs services. Comme le soulignent certains
gestionnaires de structures dHAD dans l'enquéte du CREDES de 1993, I'HAD parait
parfois considérée comme un "service poubelle". Le systéme de soins est en quelque

sorte dévié : on remplit tout d'abord les lits a I'hdpital et ensuite les places en HAD.

La nécessité d'une collaboration hopital / secteur libéral est primordiale. A
cet égard, il est intéressant de citer l'expérience de I'Association EFGH (Echanges-
Formation-Généralistes-Hospitaliers) qui existe depuis 1998 a 'hopital Delafontaine a
Saint-Denis, et qui réunit deux fois par mois les praticiens de l'établissements et les
libéraux de la circonscription. Le contenu des échanges est technique (étude de cas
cliniques) et surtout relationnel (pourquoi l'information d'un médecin traitant en cas
d'hospitalisation en urgence a-t-elle été omise? Pour quelle raison y a-t-il eu des

consultations hospitaliéres prolongées au lieu d'un renvoi vers le généraliste ? etc...)
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La vraie nature de cet échange n'est pas seulement inter-médicale sinon médico-

psychologique, médico-sociale et médico-administrative (Mechali, 1994).

Le Ministére de I'Emploi et de la Solidarité propose des modalités de collaboration :

1 - Faciliter les échanges entre professionnels en développant l'utilisation d'un
dossier médical et d'un dossier de soins communs, avec si possible, des systémes
télématiques agréés et sécurisés qui permettent d'échanger les informations
immeédiatement.

2 - Offrir des possibilités de formation a des actes techniques , a I'abord du patient a
domicile, a certaines prises en charges spécifiques, comme les soins palliatifs et la
douleur. Ces formations seraient réalisées soit par les services hospitaliers soit par les
structures d'HAD et s'adresseraient aux médecins et aux paramédicaux.

3 - Assurer une permanence des soins en toute sécurité : elle est déja réalisée par des
services d'HAD et par les médecins généralistes quand ils ont organisé un service de
garde; elle pourrait étre renforcée par I'appui des médecins des services référents. Par
ailleurs, certains services d'HAD ont passé des accords avec le SAMU pour intervenir

en priorité quand ils disposent d'informations sur les patients hospitalisés a domicile.

b) Le personnel paramédical et social :
(Orluc, 1980) (Moreau, 1991) (Fuks, 1992, 1993) (Laudet, 1993) (Revue « Soins »,
1994) (Revue « L’Aide Soignante », 1994) (Belin, 1996) (Burrus, 1998) (Chabrun-
Robert, 1998) (Baraud, 1999) (Meissan, 1999)

Afin de mieux répondre aux besoins du patient, différentes catégories de
professionnels peuvent intervenir dans le cadre de l'hospitalisation a domicile :
infirmiéres, puéricultrices, sages femmes, aides-soignantes, kinésithérapeutes,
assistantes sociales, psychologues, diététiciennes, etc... La coordination indispensable
pour cadrer tous ces intervenants est assurée par un cadre infirmier. Selon les structures
d'HAD, le nombre d'intervenants libéraux varie et certains établissements formalisent
cette collaboration par une convention qui constitue un contrat d'objectifs. Le

professionnel libéral s'engage a respecter les pratiques de la structure en ce qui concerne
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la continuité des soins, les modalités de transmission des informations, les dossier de

soins et, surtout, 4 se préter a l'évaluation de la qualité des soins.

1 - LA SURVEILLANTE ET L’ INFIRMIERE COORDINATRICE

Référante et garante de la qualité des soins, la surveillante de 'HAD joue un

role de coordination administrative, matérielle et sociale.

- AGENT DE LIAISON :

La coordinatrice est I'interface entre le service hospitalier et le domicile. Elle évalue
globalement la possibilité de la continuité des soins dans le cadre du domicile, qui est
une étape essentielle pour une admission réussie. Ses questions permettent dans un

premier temps de faire une évaluation des besoins du malade.

- LA PREMIERE RENCONTRE :

Représentante de I'HAD auprés des services hospitaliers, elle est la premiére personne
de I'HAD que rencontre le malade : cette premiére présentation de la structure, au
malade et a son entourage, devra établir une relation de confiance pour le retour au
domicile. Cette premiére rencontre fait suite au signalement que fait 'assistante sociale
ou le cadre infirmier sur demande du médecin hospitalier prescripteur, ou du médecin

traitant.

Cet entretien requiert en moyenne un temps pass¢ de 1h30 et permet a la
coordinatrice dHAD :

- d'établir le recueil des données, le plus précis possible pour une prise en charge
cohérente, avec 1'équipe hospitaliére, le malade et son entourage (état clinique, soins,
degré de dépendance, relation avec l'équipe, connaissance de son diagnostic, situation
familiale, sociale, médecin traitant qui suivra le malade au domicile).

- de négocier avec l'hdpital la date de prise en charge. 11 faut préciser que I'HAD
n'est pas un service d'urgence, et que la prise en charge d'un patient ne débute en

moyenne que 48 heures aprés un "signalement", quelquefois plus.



- de constituer un dossier de prise en charge qui contient :
o un dossier administratif : carte de sécurité sociale, ouverture de droits, fiches
pour le médecin conseil de la Sécurité sociale, pour les frais de s€jour.
e un dossier médical : ordonnance de médicaments, de séances de
kinésithérapie, lettre et/ou compte rendu d'hospitalisation.
o un dossier social : situation sociale, familiale (par exemple envisager aide

ménagere, travailleuse familiale) d

La coordinatrice s'assure de I'accord du médecin traitant. Si le malade n'a pas de
médecin, une liste lui est fournie et c'est lui qui choisit.

Cette démarche permet de réaliser une évaluation de la charge de travail
(infirmier, aide-soignant, kinésithérapeute...) et d'évaluation les besoins en matériel

technique et de confort.

- PENDANT LE SEJOUR D'HAD :
- la coordinatrice assure la continuité des soins par l'organisation de I'équipe et
la planification : l'articulation judicieuse des planning des différents intervenants permet

de garantir au malade la qualité et la permanence des soins 24 h sur 24 (Belin, 1996).

- elle représente la juste articulation de tous les partenaires. Elle planifie les
consultations hospitaliéres, peut y assister pour assurer le suivi des prescriptions
meédicales et la transmission des informations. Chaque jour amene des modifications
lies aux divers événements possibles. A tout moment, les différents professionnels
doivent pouvoir étre joints pour les informer de ces changements. Aujourdhui, la
communication a distance est un outil indispensable de 'HAD. La possibilité de joindre
a tout moment, de jour comme de nuit, une infirmiere , est trés sécurisante pour

'ensemble des intervenants du domicile.

- elle régle les problémes d'urgence, assure la transmission des médicaments
délivrés par la pharmacie de I'hopital ou l'officine habituelle du patient, et fait signer les
prolongations d'HAD ou demande l'accord d'arrét d'HAD, en assurant un relais si

nécessaire.
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- elle a un réle d'éducation du malade et de son entourage, temps d'écoute, qui
augmente dés lamorce dune phase palliative, temps pour des soins efficaces,

coordonnés, facteurs d'une prise en charge de qualite.

- une fonction revalorisante :

Au sein de I'HAD, la coordinatrice participe a des travaux de statistiques,
d'études. Elle est sollicitée pour écrire des articles, pour participer a des groupes de
travail. Des réunions permettent des mises a jour, des formations et de parler des
différentes expériences. Elle est en outre sollicitée pour des réunions d'information dans
les IFSI.

Elle joue un role important "d'information sur la douleur du patient" aupres du

médecin prescripteur, en réalisant une évaluation globale de la douleur avec le malade.

La surveillante ou l'infirmiére coordinatrice de 'HAD reste donc le référent
d'organisation des soins pour réaliser une prise en charge de qualité, sécurisante pour le
malade et sa famille. Un métier généralement appris sur le tas, aprés quelques années
d'expérience a domicile. "Ce qui m'a motivée pour devenir infirmiére coordinatrice,
c'est le changement et le fait de ne plus faire de soins. Aprés 7 ans de secteurs soins, il
v a une usure. Car j'ai vécu le début de la prise en charge des patients sidéens et vu, par
conséquent, des situations dramatiques au domicile des malades." raconte C., 41 ans,
infirmiére coordinatrice sur le secteur Saint-Antoine de I'AP-HP. La fonction de
coordination, jusqu'ici quelque peu "artisanale", avec son apprentissage sur le terrain,
devrait a l'avenir se professionnaliser davantage. Des formations spécifiques existent
déja pour apprendre a gérer son stress et savoir communiquer avec chacun dans

différentes situations.

L'HAD fait appel a des soignants d'autant plus compétents qu'ils ont a décider, a agir
seuls, au chevet de chacun de leurs patients. Au fils des ans, cette structure est devenue
le creuset d'un nouveau type d'infirmiéres et d'aides soignantes, habituées a affronter les
difficultés de la communication tout autant que celles inhérentes aux techniques les plus

sophistiquées.
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2 — L’INFIRMIERE A DOMICILE

a - son role :

N'ayant que trés rarement la possibilité de rencontrer le patient avant son admission
en HAD, elle s'informe le plus souvent de son état par le résumé du dossier hospitalier
d'origine et par l'intermédiaire de la surveillante qui a établi les besoins globaux du
malade. L'infirmiére qui réalise les soins peut étre salariée de la structure d'HAD ou étre

libérale.

Sous l'autorité de la surveillante, I'infirmiére exécute les prescriptions médicales :

Qu'il s'agissent de soins courants ou plus sophistiqués, l'infirmiére d'HAD a pour
premier principe de réunir les meilleures conditions d'hygiéne et d'asepsie au domicile
du patient.

La visite commence par la vérification des constantes ( pouls, tension, température),
un temps qui s'accompagne généralement de quelques questions permettant de cerner
I'état général du malade (alimentation, mictions...), mais aussi de vérifier que le
traitement en cours n'occasionne pas d'éventuels effets secondaires.

Pour les soins courants, on note la recherche de sucre ou de protéines dans les urines,
la surveillance des voies d'abord (état cutané au niveau des cathéters par exemple ), les
prélévements sanguins, la distribution de certains médicaments administrés per os, les
pansements et les injections. Au-dela des soins de base, l'infirmiére de I'HAD est
amenée a réaliser des soins et des traitements (chimiothérapie, antibiothérapie par voie
veineuse) faisant appel a des techniques sophistiquées, a des préparations minutieuses, a
une surveillance et une présence quelquefois pluri-quotidiennes. En outre, elle a parfois
des patients sous oxygénothérapie, nécessitant la mise en service d'appareils dont il faut
maitriser le fonctionnement, veiller au bon entretien et connaitre les systémes d'alarme.

Pour étre tres large, le champ d'action des infirmiéres d'HAD ne couvre pas certains
soins considérés comme des actes médicaux nécessitant la présence indispensable d'un
meédecin. 11 s'agit notamment des ponctions ( plévre, ascite ) et des transfusions. De
méme, les gaz du sang, examen pourtant réalisé par des infirmiéres dans des services de
réanimation des hopitaux ne peuvent en aucun cas étre pris en charge par des infirmiéres

a domicile.
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En matiére d'asepsie, contrairement & ce que l'on pourrait croire eu égard aux
conditions de salubrité parfois précaires de certains foyers, les complications médicales
ne sont pas plus nombreuses a domicile qu'a I'h6pital. A noter toutefois 1’inscription de
la gale au tableau n°76 des maladies professionnelles (en tant que maladies liées a des
agents infectieux ou parasitaires contractées en milieu d’hospitalisation et
d’hospitalisation & domicile) (La Revue Prescrire, 2000). Globalement, I'HAD est moins

exposée aux infections nosocomiales que I'hopital. \

Elle détecte les éventuelles complications d'ordre pratique, pathologique,

psychologique ou social et informe le médecin traitant.

Elle est chargée de la tenue du dossier de soins d'une fagon aussi compléte et

précise que possible.

Elle a un réle éducatif du malade et de sa famille afin de les conduire 4 une plus
grande autonomie, en les impliquant dans le projet de soins. Des gestes simples
comme se laver les mains font partie du role éducatif de l'infirmiére. Lorsque le malade
est lui-méme amené a réaliser réguliérement certains soins (nettoyer une canule de
trachéotomie par exemple) il apprend beaucoup de l'observation des gestes infirmiers

qui, pour les plus élémentaires, doivent devenir de véritables réflexes.

b - les avantages :

La profession d'infirmiére d'un service d'HAD est attrayante :
- pour une grande liberté d'initiative, d'organisation de son travail.
- pour I'indépendance, hors du cadre hiérarchique hospitalier.
- pour la richesse des contacts avec les malades, leur famille, plus profonds, plus
vrais. 'HAD est un "Hopital a visage humain"
- pour un travail d'équipe (échange, écoutes, coopérations, réunions fréquentes).
- pour développer ses valeurs morales propres devant de plus grandes
responsabilités.
- pour la qualité de la formation, d'un souci permanent d'innovation et de
perfectionnement qui font de ces services un personnel de tout premier ordre, tant
sur le plan médical que social. La technicité de leur tache exige un recyclage

permanent dont la formation continue est la seule garantie d'assurer avec
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compétence et en toute sécurité les soins appropriés. Certaines structures
comme I'HAD de I'AP-HP ouvre sa formation interne aux infirmiéres libérales

qui ont I'habitude de travailler avec leurs équipes.

¢ - les inconvénients :

- une solitude lourde de responsabilité : les infirmiéres optant pour I'HAD
acceptent d'avoir a affronter seul le quotidien. '

- problémes relationnels de toutes sortes.

- le surinvestissement affectif noté dans de nombreuses situations difficiles ( surtout
aupres des mourants).

- obligation de s'adapter en permanence 4 de nouveaux domiciles, de nouvelles
situations. Chaque jour s'imposent a elles et aux équipes qui les entourent des
contraintes propres a l'environnement, au contexte socioculturel des malades, situations
qui mettent souvent a I'épreuve leur esprit d'initiative, leur créativité. Car il n'est pas
question de perturber complétement un intérieur sous prétexte d'amener I'hdpital a
domicile. "Les habitudes de vie, les coutumes religieuses et culturelles des patients nous
exposent parfois a des situations inattendues. Ainsi, par exemple, de la difficulté a faire
admettre & un malade habitué a dormir a méme le sol, la nécessité d'installer chez lui
un lit tous soins plutét encombrant. Une question qui ne se pose jamais évidemment, en
milieu hospitalier classique!” (Fuks, 1992).

- la fatigue des déplacements. En moyenne, une infirmiére d'HAD visite six a sept
malades par jour. Pour se déplacer, les personnels HAD utilisent soit les transports en
commun, soit leur propre véhicule dont les frais sont remboursés, soit un véhicule de
fonction appartenant 4 la structure.

- de nouvelles responsabilités . D'aprés M. Rodriguez, directrice de I'HAD de I'AP-
HP . "l'éducation du patient au domicile peut aller jusqu'a lui faire réaliser de
véritables actes infirmiers qui ne peuvent légalement pas étre exécutés par une aide-
soignante. Des lors qu'elle lui revient, l'infirmiére est responsable de la qualité de cette
Jormation a ces actes accomplis par "délégation”. Il lui appartient d'évaluer si ces
personnes sont accessibles a cette formation, si elles sont capables de comprendre et de
pratiquer ces actes, de les assumer et d'en conserver la compétence dans le temps." 11
n'y a pas de jurisprudence en la matiére. Si I'infirmiére n'a pas bien évalué la capacité de

la personne, c'est la structure qui est responsable.
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3/ L'AIDE-SOIGNANTE

Titulaire du CAFAS, elle travaille sous la responsabilité de l'infirmiére. Pour n'étre
pas toujours nécessaires, parce que l'état du malade ne les justifie pas, les soins de
nursing, lorsqu'ils s'imposent, revétent pour le malade et sa famille une importance qui
mérite d'étre signalée. Elle est au centre du processus relationnel soignant-patient.

)
a - Son rdle :

- effectuer les soins d'hygiéne : toilette, shampooing, change, habillage,
déshabillage, soins plus spécifiques des mains et des pieds, soins de bouche,...

- assurer la surveillance de certaines constances (pouls, tension, température,
diurese et selles) et la prévention d'escarres.

- assure le confort général du patient (réfection du lit ) et la réadaptation du
malade (mobilisation, transferts, postures, massages....).Ces gestes peuvent étre facilités
en HAD gréce au mobilier adapté aux handicaps du malade (souléve malade, fauteuil
roulant, barres de soutien). En aucun cas cependant, elle ne doit devenir une dame de
compagnie ni une femme de ménage.

- peut assister l'infirmiére dans certains soins tels que la réalisation de pansements.

- role d'observation trés important : détectant les "signaux d'alarme" d'une
détérioration de I'état cutanée, de l'annonce de la douleur et de la souffrance d'un patient
en fin de vie.

- role éducatif trés important.

- réinsérer le malade dans sa vie familiale en faisant participer la famille a la
démarche de soins par une écoute et une présence active, souvent appréciée du malade
et de sa famille.

- une rdle de liaison : par l'intermédiaire du dossier de soins et de réunions d'équipe.

- accompagnement fin de vie : l'intimité lie aux gestes de la toilette, le temps passé
aupres du malade, la prise en charge d'une multitude de petits soins contribuent a
instaurer une relation unique et privilégiée propice au dialogue, aux confidences, a la
réflexion. L'aide-soignante permet au malade de s'exprimer, de se libérer de ses
angoisses, d'exister. Méme lorsque le malade souffre d'atteintes cérébrales ou est
mourant, les gestes de la toilette, les massages, le toucher sont la continuité de cet

échange, de ce dialogue tout a fait particulier a la fonction d'aide soignante.
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b - avantages:

- travail d'équipe : chacun doit s'investir dans les limites de son role, chacun doit
reconnaitre la compétence de l'autre et c'est la somme de toutes ces facultés qui aboutit a
une prise en charge globale et efficace du malade.

- prise en charge d'un seul malade a la fois, meilleures conditions de travail que
dans un service hospitalier ot I'on est obligé de gérer plusieurs patients a la fois.

- sentiment de liberté, d'individualité, de responsabilisation face ab patient.

- formation continue sur I'accompagnement des malades en fin de vie, la douleur,. ..

- valorisation du réle d'aide-soignant dans ses limites clairement définies. L"HAD
évite le phénomeéne de "cascades des métiers" qui existe a I'hOpital : c'est a dire le
glissement des taches et la confusion des fonctions entre tous les membres de "l'équipe
soignante". L'infirmier abandonne les actes relevant des prescriptions médicales a l'aide-
soignante, qui se fait remplacer par l'agent de service hospitalier; chacun essayant de se
valoriser en grignotant les actes de la profession hiérarchiquement supérieure (Revue

« Aide soignante », 1994).

¢ - inconveénients :
- solitude face au malade.

- fatigue des déplacements pour les mémes raisons que l'infirmiere.

Ainsi, installer, protéger, maintenir, communiquer, aider, suppléer, entretenir,
accompagner l'étre humain au quotidien de son handicap et de sa demande est

indispensable a toute personne et concourt & sa guérison ou a sa mort paisible.
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4/ L'ASSISTANTE SOCIALE
(Revue « Soins », 1994) (Etoureneau, 1997) (Cwajgenbaum, 1992)
L'intervention de l'assistante du service social est précoce, avant I'admission en

HAD. Lors d'une visite 4 domicile, elle évaluera la situation sociale et recueillera pour

la coordination le consentement écrit du malade et les justificatifs de "prise en charge".

!
D'expérience, il est clair que plus une admission en HAD est bien préparée,

mieux cette HAD est réussie et de qualité.

Avant I'admission, il s'agit de vérifier si les conditions de vie permettent une
HAD pour les soins et conforts du malade. Il est bon de savoir si les locaux vont se
préter a l'installation de certains matériels : lit medicalisé, aspiration, oxygénothérapie...
Dans certains cas, il faut aussi s'assurer que I'électricité, le gaz, le téléphone sont
fonctionnels, que I'isolement peut étre réduit grace a certaines mesures : présence d'un
voisin, d'un parent, port de repas, aide menagere. Il faut souligner la mise en place par
EDF d’un service particulier de prévention et d’information des coupures d’électricité
inopinées réservées a certains patients dépendants de matériels médicaux électriques (La

Revue Prescrire, 1997).

Durant le séjour, ses interventions sociales vont de l'information et du conseil a la
prise en compte et a I'exécution de I'ensemble des tiches et démarches que ne peuvent
assumer le patient et sa famille.

Son souci premier en HAD est de positionner et/ou de repositionner le malade
dans sa qualité d'ayant dreit. Sont également appréhendés les problémes de
continuité de couverture sociale pour celui qui assume lui-méme le réglement de ses
frais dHAD et qui a épuisé ses ressources. L'HAD résout les probléemes financiers
puisqu'il n'y a pas a avancer les frais d'un ticket modérateur. "Quand le traitement s'y
prete, c'est un moyen de prendre en charge les malades sans couverture sociale ou en
situation irréguliére lui seraient reconduits a la frontiére si une couverture sociale était

demandeée", fait observer M. Rodriguez (Etourneau, 1997).
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Sa compétence s'appuie sur la connaissance particuliére de la maladie et de son
évolution, ainsi que des problémes de réadaptation et des aspects psychologiques,
économiques, administratifs et juridiques de la réinsertion dans la vie sociale des

malades.

Les constats d'insalubrité, de surpeuplement, d'endettement a propos du loyer ne sont
pas rares, et la survenue d'une expulsion est toujours un drame qu'il est bien difficile de
résoudre. A charge du service social de trouver alors les moyens de financement,
lorsque l'intéressé ne peut y faire face seul. Le champ d'intervention du service social,
vaste et diversifié, et la pratique journaliére du diagnostic social nécessitent une
multiplicité d'intervenants de tous horizons, et exigent de l'assistante sociale une

réactualisation constante de ses connaissances ainsi qu'une formation permanente.

Aprés I'HAD, il faut prévoir pour l'usager une période post-HAD. Si un matériel
reste nécessaire 4 la poursuite du traitement, a l'autonomie ou au confort du patient, il
faut en prévoir le relais. En effet, le matériel fourni par 'HAD est repris et doit alors étre
remplacé sans aucune interruption d'utilisation. S'l y a poursuite de traitement, les
soignants ou aidants doivent étre préts a intervenir sans délai : infirmiére libérale, aide
ménagére, ports de repas et l'assistante sociale fait en sorte qu'il n'existe pas d'arrét de

ces prestations.

Mais les partenaires privilégiés de l'assistante sociale de I'HAD restent l'équipe de
soins et I'équipe de coordination dans un souci d'une meilleure prise en charge globale

du malade.
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S/ LE PHARMACIEN
(Allaire, 1999) (Revue « Moniteur des Pharmacies et des Laboratoires », 1995) (Revue «Soins. 1994)

Le pharmacien approvisionne les patients en médicaments, matériel, sur
prescription du médecin traitant.

Il a un réle de conseil, de proximité et de disponibilité : trois atouts majeurs de
l'officine et qui placent le pharmacien en interlocutenr privilégié du malade et de sa

famille.

Suivant les régions, les structures dHAD entretiennent des relations bien différentes
avec les pharmaciens. Certaines structures d'HAD se développent sans relations avec les
pharmaciens d'officine car elles s'approvisionnent a la pharmacie centrale de I'hopital,

fonctionnant comme de véritables hopitaux délocalisés.

D'autres structures travaillent avec les professionnels de ville. Ainsi, 'HAD de Lyon,
"Soins et Santé", a signé une convention avec les pharmaciens libéraux : les malades
bénéficiants de I'HAD continuent 4 se fournir chez leur pharmacien habituel. Cette
convention prévoit que "Soins et Santé" transmette a la pharmacie choisie par le patient
l'ordonnance dés la sortie de I'hdpital. Le pharmacien, quant 2 lui, s'engage a porter les
medicaments a domicile si le malade le souhaite. Il faut €galement accepter de délivrer
les traitements et le petit matériel en fractionnant pour dix jours ou a la semaine,

permettant de réaliser une économie substantielle.

Seul un tiers des structures d'HAD sont financées par un budget global incluant la
fourniture des médicaments. Les autres sont financées par un prix de journée : la
fourniture des médicaments n'étant alors pas prise en compte, ce sont les officinaux qui

les fournissent.

Une activité valorisante qui fidélise le patient & un moment grave de sa vie ou il

souhaite avoir un interlocuteur fiable et une réponse rapide et performante.

Une attention particuliére est apportée aux gammes d'aides techniques. Il s'agit de
mateériel congu pour faciliter le confort du malade, sa vie quotidienne et celle de son

entourage (siege de bain, barre d'acceés au bain, barre de maintien, aides pour
> p
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I'habillement, les repas). Les sociétés spécialisées apportent aussi une aide importante
pour l'information du client. Ces articles ne nécessitant pas de prescription médicale, ce

sont des produits de conseil officinal,

Certaines structures d'HAD disposent d'un serveur télématique Minimed, permettant
de commander les médicaments a la pharmacie centrale de I'hdpital, avec livraison le

lendemain dans les locaux du secteur. !

En HAD I'ordonnance doit étre claire, détaillée. Sa lecture ne doit pas préter a
confusion. L'avis du pharmacien est souvent sollicité pour lever les ambiguités d'une

prescription.

L'information générale : la commercialisation d'un nouveau médicament permet de
diffuser une information a la fois pratique et documentaire par la description des

principales caractéristiques du nouveau produit.

Promouvoir la formation : il n'existe pas de diplome reconnu et donc obligatoire
pour la pratique des HAD, SSAID et MAD en pharmacie, comme c'est le cas pour

l'orthopédie, par exemple.

L'expertise pharmaceutique : il participe enfin aux travaux de groupe de direction

et de nombreux groupes de travail.

6/ LE KINESITHERAPEUTE
(Revue « Soins », 1994)

Qu'ils soient liés a des problémes neurologiques ou orthopédiques, les changements
de positions et les déplacements du malade chez lui sont de la responsabilité du
masseur-kinésithérapeute.

Pour les patients, I'apprentissage et I’entrainement permettent d’acquérir
I'autonomie et la sécurité dans les déplacements; en méme temps, au fur et a

mesure des progrés, la part de travail des soignants et de la famille diminue.
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En HAD , les solutions ne peuvent étre systématisées. Il convient de faire place a
l'observation, a la réflexion et a I'éducation.
Les déplacements du malade peuvent se classer en trois catégories :

- ce qui est acquis : tout ce que le malade peut réaliser seul, quelles que soient les

conditions au moment ou il bouge.

- €€ qui est en voie d'acquisition : tout ce que le malade réalise seul sous le

controle d'autrui ou ce qu'il ne parvient pas toujours a réaliser.

- €€ qui est non acquis : ce qui motive une adaptation de l'espace ou l'utilisation
d'aides techniques. Ceci implique d'adapter le plan du mobilier, de créer des points
d'appui, ou de définir le mobilier médical adéquat : souléve malade, fauteuil roulant,
lit €lectrique, table de posture... L'escalier et le jardin, la rue, avec leur cortége de

nouveaux parametres (le bruit, le vent,..) motivent la méme attitude prudente.

Ils interviennent pour toutes les pathologies prises en charge en HAD :

- la cancérologie, la neurologie, les malades sidéens, I'obstétrique.

- les tumeurs cérébrales : rééducation d'hémiplégie, de syndromes cérébelleux

- les cancers du sein :drainage lymphatique manuel

- mobilisations et réentrainements a la suite d'amaigrissements massifs ayant
provoques des atrophies musculaires massives tres importantes chez les malades
sidéens.

- les encombrements respiratoires pour désencombrements bronchiques.

- en obstétrique : massage préventifs de phiébites et de lombalgies.

Enfin, I'éventail des techniques sédatives (le massage, le drainage lymphatique, les
mobilisations passives, la respiration relaxation, 'ostéopathie) qui peut aider a la ré-
harmonisation globale du patient et confére au masseur-kinésithérapeute une place
privilégiée dans I'accompagnement des malades en fin de vie. En effet, pendant que
le thérapeute masse, mobilise ou pose ses mains, a I'écoute du corps, ses gestes
d'apaisement et de relaxation instaurent un dialogue qui procure une diminution de

I'angoisse.

L’ERGOTHERAPIE :
Dans certaines structures, les masseurs-kinésithérapeutes sont responsables de

formations aux gestes et postures et manutention des malades. Cette formation
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s'adresse aux aides soignantes et aux infirmiéres afin de leur donner les conseils et les
principes de sécurité. En HAD, contrairement a I'hdpital, chaque domicile est différent,
et le personnel doit toujours observer et réfléchir avant d'agir afin de ne pas se mettre en

position dangereuse.

L'ergonomie s'adresse aux patients atteints de maladies neurologiques et
rhumatologiques. Elle apporte également son aide aux cancéreux ‘et aux malades du

SIDA qui ont des troubles visuels ou neurologiques associés.

Elle permet une reprise d'autonomie utilisable a long terme, un ameénagement de
domicile, des conseils dans les actes de la vie quotidienne, un apport d'aide technique et

de petit appareillage, un choix de fauteuil roulant.

Lors du retour a domicile, le patient se trouve confronté a une nouvelle situation de
perte d'autonomie, voire de dépendance , qu'il faut gérer a la fois avec lui et sa famille :
I'un méconnait ses nouvelles capacités ou incapacités corporelles, l'autre, tres souvent
surprotége. Dans ce contexte, il faut permettre au patient de réévaluer ses nouvelles
capacités et de compenser ses déficiences par des aménagements de domicile (plans
inclinés, installations de douches au sol, barres,...), des aides techniques (pinces a long
manche, planches de bain...) et, surtout, par une nouvelle utilisation des possibilités

restantes (transferts pour les paraplégiques par exemple).

L'accompagnement psychique qu'offre I'ergothérapeute, aussi bien au patient qu'a
son entourage, facilite la reprise de confiance et le désir d'aller vers une nouvelle

situation d'autonomie.

Dés la prescription, il établit un bilan complet articulaire, musculaire, neurologique
(sensibilité superficielle et profonde, désordres cognitifs associés) et fonctionnels des
activités de la vie quotidienne. C'est l'occasion pour le malade et la famille d'avoir une
analyse précise de toutes les difficultés et de leurs répercussions dans la vie de tous les
jours. A partir de 14, la famille a une estimation plus juste de l'état de son parent et peut

ainsi collaborer de fagon adaptée.
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7/ LA DIETICIENNE
(Revue « Soins », 1994) (Burrus, 1998)

Elle a pour role I'établissement et la mise en place des régimes prescrits au
cours de I'hospitalisation.

Elle aide les patients qui regoivent une nutrition entérale par sonde a acquérir un
maximum d'autonomie par rapport a ce type d'alimentation. Elle négocie point par
point avec eux le mode d'administration des produits, leur vitesse de passage, les
horaires... elle se rend chez tous ceux qui ont besoin de conseils nutritionnels
personnalisés, a la demande des médecins, des équipes soignantes, comme a celle des

patients et de leur entourage.

8/ LES SAGES FEMMES
(Revue « Soins », 1994)

Elles assurent la surveillance de grossesses pathologiques confiées par les services de
maternité. Toutes les pathologies obstétricales, maternelles et foetales sont acceptées
en HAD.

Une des qualités indispensables a la sage femme est I'adaptation & tous les
logements et les cultures.

La surveillance comprend un examen clinique, les examens biologiques et la prise
en charge financiére des examens radiologiques, échographiques, et des traitements
médicamenteux. En ce qui concerne l'obstétrique, certaines structures disposent en plus
des enregistrements cardiaques de l'enfant, de l'utilisation fréquente du télé-monitorage
foetal qui permet a une patiente d'enregistrer elle-méme le rythme cardiaque de son
bébé et de transmettre I'enregistrement par téléphone a un centre de lecture. Le tracé
transmis 4 l'ordinateur en moins de deux minutes sera interprété sur place par une sage-
femme.

Aprés un temps allant de huit jours a trois-quatre mois d'HAD, temps pouvant étre
ponctué de réhospitalisations en cas d'aggravation de la situation, les futures mamans
accouchent dans leur maternité d'origine. Elles peuvent bénéficier aprés leur
accouchement d'un retour précoce a domicile, le troisiéme jour apres tout

accouchement normal ou cinquiéme jour aprés césarienne.
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9/ LES PUERICULTRICES
(Revue « Soins », 1994)

L'éducation des parents a certains soins doit débuter en milieu hospitalier et étre
poursuivie au domicile. L'exemple de I'enfant diabétique est a ce propos significatif : la
continuité de I'éducation a transmettre i I'enfant et a ses parents est primordiale.

!
Elles prennent en charge les enfants atteints de différentes pathologies, telles la

mucoviscidose ou le SIDA.

Pendant les perfusions, elles sont tenues de rester jusqu'au débranchement,
contrairement A ce qui est pratiqué chez les adultes. Elles prennent ainsi le temps de

jouer, parler avec I'enfant, avec ses parents.

Les questions posées par I'enfant, et par sa famille traduisent souvent que I'enfant a
compris la gravité de son état. Prendre en charge un enfant en fin de vie n'est pas sans
difficultés. La famille, souvent anxieuse du fait du diagnostic, a vécu un long et difficile
temps de séparation lors de I'hospitalisation initiale de 'enfant. A domicile, les

puéricultrices retrouvent cette angoisse qui les impliquent dans une relation d'aide.

Elles sont attentives a prévenir et i évaluer la douleur physique et morale de
I'enfant. Pour ce faire, elles font appel a leurs compétences en matiere d'observation et
elles utilisent des outils d'évaluation (échelle visuelle). Enfin elles proposent aux
familles et aux médecins l'avis des experts en consultation d'analgésie, et ce, afin que la

douleur soit prise en compte, traitée et soulagee.

Une de leurs difficultés est de préserver I'intimité de I'enfant et de sa famille,
elles doivent veiller a ne pas étre trop envahissantes. La présence d'un enfant malade au
domicile est également difficile a assumer pour les freres et soeurs, et il faut veiller a ce
qu'ils puissent conserver leur place dans leur famille souvent bouleversée, voire

déstabilisée.

La diversité des pathologies oblige les puéricultrices a étre polyvalentes.



-68 -

Une des spécificités de leur travail est de tenir compte des coutumes des familles.

C'est a elles de s'adapter au milieu familial et d'ajuster leurs outils de travail.
Pour atteindre leurs objectifs, il faut trouver des mots compréhensibles pour 'enfant et
ses parents, dans le respect de leurs traditions ethniques. Elles doivent rester attentives a
ce que leur apprennent les parents pour mieux comprendre le comportement de la

famille et adapter leur travail éducatif. !

Le but de la puéricultrice est que I'enfant retrouve un vie familiale, sociale et
affective et qu'il continue d'exploiter son champ personnel de compétences et

d'activités autonomes.

¢ - le recrutement du personnel infirmier (Revue « Soins », 1994)

Les structures d'HAD publiques fonctionnent presque totalement avec du personnel
paramédical hospitalier. Les structures privées emploient du personnel salari¢ pour la
coordination, mais les soins infirmiers sont réalisés soit par les infirmiers de la structure,

soit par des infirmiers libéraux, soit les deux.

Nous ne sommes plus ici dans le vase clos de I'hépital, dans l'univers aseptisé des
services de haute spécialité, ou tout est prévu pour soigner, ou tout est rassurant pour le

personnel. L'HAD s'exerce dans la cité, au plus prés de la vie de chacun.

Au quotidien, chaque soignant ne peut compter que sur lui méme pour faire face
a l'impondérable bénin ou tragique, susceptible de désorganiser tout I'équilibre de sa
journée. Ces impondérables revétent des aspects multiples, d'une famille qui craque et
demande du réconfort, au malade seul qui ne répond pas, n'ouvre pas sa porte, ce qui
geénére des interventions multiples, y compris celle des pompiers ou du SAMU. Exercer

la fonction soignante a domicile requiert, outre la capacité d'apprendre et de maitriser
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rapidement des techniques de soins pointues et spécifiques, un caractére bien trempe,
soutenu par une motivation forte et lucide. Pour travailler en HAD, il ne faut pas
rechercher d'abord la sécurité, car chaque journée est une aventure ou tout peut arriver,
ol tout se négocie, jusqu'aux horaires de soins, et ou toujours l'emporte la vie

changeante et multiforme. C'est ce qui en fait la difficulté et le charme.

Les critéres de recrutement : l'efficacité repose sur les ressources personnelles de
chaque individu et, sur celles que lui apporte l'institution, c'est a dire une logistique
performante et une formation qui prend en compte les qualifications professionnelles,
les aspects relationnels et le soutien psychologique du soignant. Les critéres sont
relativement simples, fondés sur la force, l'authenticité et la lucidité de la motivation .

Il s'agit :

- de détecter des attitudes de fuite sous un discours apparemment bien construit et
stéréotypé, discours qui ne résiste pas a un entretien long.

- de débusquer la grande immaturité affective qui ne permettra pas au postulant de
prendre la distance nécessaire lors des accompagnements de phase terminale, et
risquera, a terme, d'aboutir a un syndrome de « burn-out ».

- de reconnaitre les idéalistes impertinents qui, enthousiasmés par la relation trés
personnalisée avec le malade et son entourage, ne mesurent pas le moins du monde
toute la rigueur, tous les écueils que comporte ce mode d'exercice.

- de s'assurer des aptitudes physiques obligatoires pour effectuer un travail

pénible, sujet & de grandes variations de rythme.

C'est pourquoi l'entretien long et mené par une personne expérimentée n'est pas
suffisant, et le stage sur le terrain dans une équipe d'accueil, se révele nécessaire. Le
véritable objectif de ces étapes est d'amener en quelque sorte le candidat a faire son
autodiagnostic sur le bien-fondé de sa candidature. La décision finale de recrutement est
examinée par le cadre infirmier et le directeur de la structure aprés étude du dossier du
postulant. Dans tous les cas, la réponse sera clairement explicitée au candidat. Il n'est
pas rare qu'une décision, méme négative, entraine des remerciements chaleureux du
postulant, qui comprend le sens de la démarche et estime avoir avancé dans sa réflexion

professionnelle.
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d — le groupe de parole
(Giraud, 1999) (Revue « Soins », 1994)

L'accompagnement psychosocial est primordial en HAD, les familles vivent des
situations trés difficiles lorsqu'elles sont confrontées 4 la maladie ou 4 la mort de leur
proche a domicile. Par ailleurs, I'intervention fréquente des soignants peut étre une
atteinte a leur intimité. Un soutien psychologique est parfois nécessaire tant pour la
famille que pour le malade lui-méme. Ce soutien devrait pouvoir étre possible dans
toutes les structures, compte tenu des pathologies graves prises en charge amenant a
donner des soins palliatifs et & accompagner jusqu'a la fin de vie.

Les équipes ont parfois besoin également d'un accompagnement, pendant ou aprés la

prise en charge de patients lourds.

Redonner la parole au sujet singulier, aux patients comme aux soignants, tels est
l'objectif premier du groupe de parole auquel peuvent s'ordonner tous les autres.

L'essentiel de ce qu'il peut apporter est mieux résumé par ses régles de
fonctionnement que par tel ou tel objectif "psychologique" :

- animation par un animateur tiers qui ne fait pas quotidiennement partie de 1'équipe

- régle de présence non-obligatoire,

- l'absence ne pouvant donner lieu & aucune sanction.

- régle du secret.
Enfin, quelle que soit la qualité "psychologique” de ce qui en fait la matiére, celle-ci

n'est abordée que dans une conmstante référence au cadre et aux enjeux

professionnels.

Conditions d'un groupe de travail:

D'apres Robert William Higgins, psychanalyste, intervenant auprés des équipes

dHAD a I'AP-HP, La création d'un groupe de paroles requiert de grandes
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précautions quant 3 QUI en prend I'initiative, au COMMENT on va procéder, et
notamment pour tenir compte du contexte, et quant au POURQUOI, pour quelles
finalités, dans quel projet et par rapport a quelle possibilités de mobilité et de

changement.

On sait aujourd'hui que les groupes de paroles peuvent apporter beaucoup a une
équipe ( mais la encore il convient d'étre prudent, car de quels bénéfices réels s'agit-il,
concernant I'exercice professionnel proprement dit? ) et il peut donc étre tentant, pour
les responsables hiérarchiques d'une institution, de proposer des groupes de paroles.
Une initiative venue " d'en haut" peut avoir des inconvénients non négligeables : faire
apparaitre, par exemple, le groupe de parole comme l'affaire de la Direction ou de la
Formation. D'ou une crainte que la confidentialité ne soit pas respectée, ou encore que
le groupe de parole ne vienne se substituer a d'autres questions ou nécessités :

problemes matériels, manque d'argents, absence de réunions d'équipe ou de service.

A l'inverse, si la demande émane du personnel, les attentes peuvent étre
démultipliées, prendre des formes héroiquement au courant dominant dans les
organismes de santé. Les groupes de parole deviennent une panacée et l'inévitable
déception, qui n'en sera que plus violente, risque de faire passer a coté des bénéfices

reels que I'on peut en retirer.

L'organisation institutionnelle, celle du travail, le style de transmission et d'échanges
dans un service, les possibilités de mobilité et de changement, la présence ou non d'un
projet sont des conditions préalables a la mise en place d'un groupe de parole qui
nécessitent d'étre appréciées le temps qu'il convient. Quel sens cela pourrait-il avoir de
créer les groupes de parole dans un service fortement hiérarchisé ol aucune réunion
commune de travail et ot aucune modification de I'organisation des tiches ne semble

envisageable ?

Le groupe de parole ne met pas a jour que des problémes relationnels et
psychologiques, mais leur intrication avec des facteurs institutionnels ou lids a
l'organisation du travail. Le groupe n'a pas pour vocation de les traiter. 1 est donc
nécessaire qu'il y ait des relais ou les dysfonctionnements comme les souhaits de

modification qui ont pu y apparaitre puissent étre exprimés, discutés, élaborés.
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Le groupe de parole s'inscrit dans un désir et un projet de changement plus ou moins
explicite. 11 peut d'ailleurs collaborer a cette explication, mais a condition qu'il y ait des
lieux et des occasions instituées pour le faire. Ce serait considérablement réduire les
bénéfices qu'une équipe peut retirer d'un groupe de parole que de la considérer

seulement comme un exécutoire émotionnel.

La seule réponse a la souffrance des soignants, c'est de leur permettre de
travailler dans des conditions qui leur apportent une certaine satisfaction, un
certain plaisir. Les groupes de parole peuvent y contribuer. lls perdent leur

signification a s'écarter de cet horizon.

4 -TYPOLOGIE DE SEJOUR
(CNAMTS, 1998) (CREDES, 1992, 1994)

a - origine des patients pris en charge en HAD :

La majorité des patients admis en HAD sort d'un centre hospitalier. Les medecins
hospitaliers étaient les seuls jusqu’en 1992 a pouvoir prescrire une HAD, en
prolongation d'une hospitalisation classique. Depuis, les médecins libéraux ont
également la possibilité de prescrire ce type de prestation, en donnant tout son sens a la
notion d'alternative a l'hospitalisation.

D'aprés l'enquéte réalisée par la CNAMTS en 1998, les conventions des structures
d'HAD ne sont pas conformes aux textes en vigueur. La plupart des textes régissant le
fonctionnement des structures d’HAD ne prennent pas en compte le décret du 02/10/92
venu supprimer l'obligation de séjour préalable dans un établissement d'hospitalisation

en permettant une prescription directe du médecin traitant.
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Cing années apres la publication de ce texte, le médecin hospitalier est a l'origine de
69,2% des prescriptions en 1996. Bien qu'elle ait tendance & s'accroitre, I'entrée de
malades en provenance du secteur libéral reste trés limitée sauf dans quelques rares
structures telles que Santé Service Limousin et Santé Service Bayonne dont plus de
50% des admissions proviennent des médecins libéraux. Force est de constater que
I'HAD en France n'est pas parvenue a obtenir un écho important auprés de la
médecine de ville,

Une information adaptée de la médecine de ville, organisée par le biais des
associations régionales de Formation Médicale Continue, de la CPAM, de la presse
medicale, des laboratoires pharmaceutiques et des instances conventionnelles est

nécessaire.

b - caractéristiques démographiques de la population prise en charge a

domicile :

I/ Age et sexe des patients hospitalisés a domicile :

D'apres T'enquéte du CREDES en 1992 intitulée "les patients hospitalisés a
domicile", les hommes sont beaucoup plus souvent hospitalisés 2 domicile que les
femmes. En termes de taux de présence en HAD par catégories (nombre de personnes
de la catégorie, présentes en HAD sur 100 000 personnes résidents en France de la méle
catégorie, vivantes au 31 décembre 1991), c'est un taux d'hospitalisation de 7,04
hommes sur 100 000 personnes de sexe masculin résidant en France contre 4,74 femmes

sur 100 000 personnes de sexe féminin.
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Graphique n” 3 : Evolution des taux de présence en HAD selon I’dge des patients

Les taux de présence en HAD dessinent une classique courbe en J (graphique n° 3),
les nourrissons présentent un taux supérieur A celui de leurs ainés proches
respectivement 3,86 contre 1,45 individus sont hospitalisés 4 domicile pour 100 000
enfants de moins de 2 ans et de 2 a 5 ans et les taux masculins restent plus élevés que les
taux féminins. Les taux s'élévent surtout aprés 40 ans et continuent leur croissance
méme aprés 80 ans; ceux des hommes étant doubles de ceux des femmes. En effet,
le SIDA, motif de prise en charge privilégié en HAD, touche plus d'hommes que de
femmes entre 24 et 29 ans surtout, mais aussi entre 40 et 64 ans. De méme, au dela de
40 ans, les cancers sont plus fréquents chez les hommes : cancers du larynx, de la
trachée, des bronches, du poumon, et du célon qui peuvent désormais étre pris en charge
a domicile grace aux progrés technologiques. En regard, les cancers du sein de la femme
sont moins importants,

Comparativement, les taux de présence en hospitalisation compléte sont plus élevés
chez les femmes que les hommes du fait des maternités (entre 24 et 39 ans) et des
femmes trés dgées souvent veuves ( >= 80 ans). Seuls les hommes d'dge miir (40- 64
ans) ont un taux d'hospitalisation compléte supérieur a celui des femmes du méme age,

du fait des pathologies cardio-vasculaires essentiellement. Le taux moyen de présence
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en HAD ce qui correspond a peu pres au rapport du nombre de lits en hospitalisation

compléte sur le nombre de place en HAD.

Ces résultats cachent des disparités selon I'dge et le sexe, dues aux pathologies
rencontrées et a la vocation des deux systémes de prise en charge. Seuls les hommes de
plus de 80 ans présentent un taux d'hospitalisation compléte trés inférieur aux femmes
du méme groupe d'dge, alors qu'au contraire, & partir de 40 ans, ce sont les hommes qui
ont un taux d'hospitalisation a domicile plus élevé que ceux des femmes (ceci dépassant
largement le double aprés 80 ans). Y aurait-il une influence de I'entourage des
personnes fgées, les hommes étant beaucoup moins souvent veufs que les femmes,
ou une simple influence du sexe, les femmes plus jeunes se rendant déja plus
disponibles pour accueillir leur mari malade i domicile, que I'inverse ?

Par contre, la tranche d'dge des 16 - 24 ans se distingue par en nombre de présents en
hospitalisation compléte beaucoup plus élevés que celui des présents en HAD (377 fois

plus).

2- l'état matrimonial :

Les personnes mariées sont 4 fois plus souvent prises en charge en HAD que les
célibataires ou les personnes veuves et 9 fois plus que les divorcées. C'est done le plus
souvent I'épouse qui entoure ainsi son conjoint pendant la durée du séjour en
HAD. Le mariage permet une hospitalisation & domicile plus fréquente, ce qui souligne
la principale limite au développement de ce mode de prise en charge, basé sur la
présence d'entourage, trés souvent assuré par le conjoint.

En termes de taux de présence pour 100 000 habitants de méme état matrimonial, les
personnes mariées sont 2,5 fois plus hospitalisées 4 domicile que les personnes
célibataires. On constate le phénoméne inverse a I'hépital, ou les célibataires ont un taux
légerement supérieur a celui des personnes mariées. Cependant comme & I'hdpital, les

personnes divorcées et veuves sont plus présentes par rapport aux autres catégories.

3- la nationalité :
93 % des patients sont de nationalité frangaise, proportion équivalente a celle des

personnes en hospitalisation compléte.
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4- emplois et revenus :

La majorité des patients sont des retraités, ceci est li€¢ a la structure par age des
malades pris en charge en HAD, la moitié ayant plus de 60 ans. Le taux de présence des
personnes a la retraite est 4 fois plus élevé que celui de la population active ( actifs

occupés + chomeurs ) en HAD, alors qu'il est seulement 2 fois plus élevé a I'hopital.

Contrairement a certaines idées regues, les patients pris en charge en HAD sont issus
de tous les milieux sociaux. Les employés sont de loin les plus nombreux parmi les
retraités et la population active, mais on trouve également une proportion plus
importante de cadres supérieurs et professions intellectuelles que dans la population
générale. Par contre, si environ 4% des retraités étaient exploitants agricoles, aucun
patient parmi la population active n'exerce cette profession. Ces résultats s'expliquent

par l'implantation essentiellement urbaine des structures d'HAD.

Lors de l'enquéte CREDES 1992 : 64% des ménages déclarent un revenu mensuel
inférieur 4 12 000 francs nets, et plus de 1% des patients touche le RMI. Au regard de
I'INSEE, 64% des ménages frangais avaient un revenu en dega de 16 108 francs nets.
Ceci permet de souligner plusieurs points :

1* les conditions d'admissions d'HAD sont de moins en moins exigeantes quant aux
conditions matérielles et sociales autrefois exigées.

2* les milieux aisés hésitent parfois longtemps avant d'accepter une prise en charge
en HAD, préférant l'environnement sécurisant de I'hépital ou de la clinique ou
bien les soins ambulatoires libéraux.

3* ne négligeons pas également que certaines prestations telles que la fourniture de
couches pour incontinents, dont le prix par jour est élevé et non remboursé en
soins ambulatoires, peut &re compris dans le prix de journée de certaines
structures d'HAD tout comme en hospitalisation compléte, concourant ainsi a la

prévention des escarres chez les patients souvent gravement atteints en HAD.

5 - Conditions de vie :
- niveau d’instruction :
On observe paradoxalement a la fois un plus grand pourcentage de personnes ayant

un niveau de scolarisation arrété au primaire, comparativement a l'ensemble de la
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opulation frangaise, et un plus grand nombre de personnes ayant dépassé le niveau
pop ¢ plus g p
"baccalauréat". La forte différence constatée pour le primaire tient a I'importance de la

population dgée prise en charge en HAD et généralement moins instruite.

- protection sociale :
Plus de 99% des patients hospitalisés & domicile sont couverts par un régime
d'Assurance maladie ( 84% comme assurés et 15% comme ayant droit ). C'est le cas
de la grande majorité des frangais ( 99% ) et des hospitalisés ( 98% ). 0,4% des patients

pris en charge en HAD n'ont aucune couverture contre 1% en hospitalisation complete.

- les conditions de logement :

90% des patients pris en charge en HAD ont un logement individuel, 9% un
logement collectif (1% de non réponse). Les patients résidants en logement collectifs
ont plus de 80 ans et sont en majorité des hommes. L'habitat est principalement
urbain. L'acceptation d'une admission de prise en charge en HAD ne repose pas sur des
critéres trés précis concernant le cadre de vie du patient. Les seuls éléments de confort
demandés sont I'eau courante et I'électricité. Certaines conditions sanitaires sont parfois
exigées, dépendant étroitement du degré d'invalidité du patient. Les conditions de
logement sont bonnes dans la plupart des cas, et I'HAD s'adapte & toutes les situations
grace a l'assistante sociale qui doit, chez les personnes les plus démunies, rétablir le
fonctionnement de certains éléments de confort indispensables comme par exemple

I'électricité.
¢ - Le réle de I'entourage

Le nécessaire concours de I'entourage est trés important dans la décision de
recourir a I'HAD. L'absence d'une surveillance continue d'un professionnel 24 heures
sur 24 comme a I'hépital se traduit alors par I'obligation de présence d'une tierce
personne aupres du malade selon I'état de dépendance de patient. La prise en charge ne
peut se réduire aux soins effectués par les infirmiéres ou les auxiliaires médicaux, il est
nécessaire qu'une tierce personne intervienne pour certaines taches.

Le soutien est assuré par une personne de la cellule domestique dans 85% des cas :
c'est a dire une personne adulte ou enfant vivant habituellement au foyer. 11 est assuré

par le conjoint dans la majorité des cas. On constate également la mobilisation de
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personnes diverses autour du malade, n'habitant pas au domicile du patient : il s'agit
surtout d'un membre de la famille ou d'une personne rémunérée permettant aux malades
d'assurer presque seuls leur HAD. Les amis et les voisins supportent aussi cette
responsabilité.

Seuls 2% des patients pris en charge en HAD ne bénéficient d'aucun soutien
matériel, ni moral et vivent seuls dans leur logement, essentiellement des femmes.

Le soutien requiert une grande disponibilité : 76% des conjoints sont disponibles en
permanence. Les charges incombant a I'entourage sont nombreuses et pour une durée

non négligeable.
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Graphique n° 5 : HAD : qu’incombe-t-il & ’entourage ?

Parmi les tiches matérieiles, certaines quotidiennes sont indispensables : 83% des
patients ont besoin d'une aide pour faire les courses, la cuisine ainsi que le ménage
(graphique n° 5). Une aide importante apparait au niveau des fonctions vitales comme
I'alimentation, faire sa toilette, aide a la mobilité. Des gestes médicaux réservés aux
professionnels de santé sont effectués par I'entourage dans 1,5% des cas ( rééducation,
prise de certains médicaments, surveillance du respirateur, injections d'insuline,

maniement de la nutri-pompe).
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L'HAD implique également une obligation de présence, notamment la nuit : ainsi,
parmi les patients vivants seuls dans leur logement, 14% ont un proche qui reste aupres
d'eux pendant la nuit. C'est un des aspect les plus contraignant pour les personnes
entourant le malade, nombreuses sont celles qui ont supprimées leurs loisirs ou leurs
vacances.

Enfin, I'entourage aide beaucoup au confort psychologique des patients. Cette charge
est importante face a l'obligation de faire face a tout instant a un risque d'aggravation de
I'état du malade, notamment dans les périodes ou le personnel de I'HAD n'intervient pas.

Elizabeth Mestheneos souligne bien dans son ouvrage "La parole aux aidants ", le
fardeau que représente la responsabilité de la prise en charge d'un adulte qui ne
peut plus étre indépendant. Un vrai paradoxe apparait avec d'une part le dur travail
physique et le stress psychologique liés a la prise en charge du malade entrainant
souvent des problémes de santé pour les aidants, et d'autre part, la satisfaction
psychologique qu'offre la prise en charge d'un membre
aimé de leur famille rendant ainsi I'amour et les soins qu'on leur a prodigués lorsqu'ils

étaient plus jeunes, dans le cas ou le patient est une personne agee.

d- Les pathologies prises en charge en HAD :

Les principales pathologies prises en charge par les établissements d'HAD. sont

des pathologies lourdes.

- 57% de tumeurs malignes.

- 10% de maladie de l'appareil circulatoire.
- 10% d'affections neurologiques.

- 19% autres pathologies.

- 4% sida.

D'aprés l'audit réalisé par la CNAMTS en 1998, la catégorie grossesse,
accouchement et puerpéralité apparaissait en deuxiéme position en raison de la forte
prise en charge dans ce domaine de I'AP-HP ou 1 patient sur 4 entre en HAD pour ce

motif.
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11 faut signaler que certaines structures d'HAD disposent de statistiques sur les motifs

de prise en charge, mais les indicateurs utilisés sont trés variables.

- les cancers : 57% des motifs de prise en charge en HAD. On observe une nette
progression des prises en charge en ce domaine, concernant surtout les phases
terminales. On rencontre une grande variété de cancers traités a domicile. Le diagnostic
le plus souvent associ¢ & ces cancers est d'ailleurs une autre tumeur maligne, signant le
stade avancé de I'évolution de la maladie. Les cancers du larynx et des poumons
prédominent chez les hommes. Ces cancers sont plus fréquemment rencontrés chez les
hommes en HAD que le cancer du sein chez la femme.

Ces motifs suscitent souvent des réadmissions au cours de l'année. Le secteur privé

admet 69.2% des patients qui en souffrent.

- le SIDA :

Le SIDA a trouvé en I'HAD un mode de prise en charge adéquat et quelques
structures ont spécialisé certaines de leurs places pour cette pathologie. C'est le secteur
public qui en admet la majorité. Le SIDA touche essentiellement les hommes :
prédominant parmi les malades de 25 a 39 ans, il concerne autant de personnes de sexe

masculin dans la tranche d'dge supérieur.

L'ensemble des cancers en phase terminale et des SIDA représente un fort pourcentage
de pathologies pour lesquelles les soins sont lourds et la charge affective est trés
pesante, non seulement pour la famille, mais également pour le personnel soignant : il

s'agit essentiellement d'accompagnements de fins de vie.

- les maladies de I'appareil circulatoire :
Ces maladies sont trés variées et comprennent notamment l'athérosclérose, l'artérite

des artéres périphériques et les accidents vasculaires cérébraux.

- les maladies du systéme nerveux :
Elles restent un motif fréquent de prise en charge, avec en particulier les hémiplégies

et les autres syndromes paralytiques, les Parkinson et les scléroses en plaques.
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Clest également parmi elles qu'est placée la maladie d'Alhzeimer dans [a
Classification Internationales des Maladies ( CIM) selon I'étiologie. 11 est vrai que le
tableau est dominé par la démence sénile, mais les patients étiquetés "maladie

d'Alzheimer" sont souvent des personnes agées avec une polypathologie.

- les traumatismes :
on connait la nature exacte des traumatismes seulement pour une part d'entre eux. On
retrouve en téte les fractures du col du fémur puis en suite les autres fractures du

membre inférieur.

- 'obstétrique :
L'obstétrique représente une ouverture pour 'HAD avec d'une part, les grossesses
pathologiques (essentiellement des menaces d'accouchement prématuré) que l'on peut
désormais plus facilement surveiller a domicile, et d'autre part, les surveillances du
post-partum (suites de couches normales) permettant une sortie précoce de la maternité.
Seules certaines structures prennent en charge des patientes relevant de ces motifs et

certaines leur ont également réservé des places.

- les polypathologies .

Lorsqu'il est difficile de désigner un motif principal de prise en charge en HAD, il est
possible de déclarer le motif " polypathologie". Le nombre de cas déclarés n'est pas
négligeable. Les patients concernés souffrent en effet de plusieurs pathologies suscitant
des soins importants.

Cette catégorie comprend également des affections trés diverses, telles que les

tumeurs bénignes, maladies hématologiques, diabéte. ..

- le cas particulier des maladies mentales :

L'arrété du 14 mars 1986 ne reconnait pas I'HAD en psychiatrie. Cependant, dans le
cadre de la sectorisation en psychiatrie, il existe des expériences d'HAD. Elles sont rares
et sont toujours des démences séniles organiques qui pourrait étre codées en maladies

du systémes nerveux selon leur étiologie.
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- une tendance générale a la spécialisation des motifs de prise en charge. Ainsi,
outre le cancer, le SIDA et l'obstétrique concentrent une trés grande partie des prises en
charge. On doit y reconnaitre le role des progres techniques récents permettant certains
traitements de technique particuliére a domicile, mais également la surveillance clinique
et biologique des patients au travers de la télématique par exemple, qui est amenée 3 se
développer dans l'avenir.

Parallélement, des incitations financieres ont permis le développement important des
prises en charge de patients souffrant du SIDA.

Le frein des conditions matérielles et socio-familliales joue un réle dans la
distribution des motifs de prise en charge mais surtout au niveau des catégories de
patients qui bénéficient de I'HAD.

Comme le souligne N. Raffy dans le rapport du CREDES, intitulé "le
fonctionnement des services d'HAD. " "L'HAD au sein du réseau de soins apparait plus
comme un moyen de prise en charge des patients a certains moments de I'évolution de
leur maladie, plutét qu'un maillon fixe d'une chaine de prise en charge immuable. Elle
peut étre parfois une pure alternative par rapport a I'hospitalisation de court s€jour
comme dans le cas de la surveillance du post-partum. Le plus souvent, elle s'inscrit
assez naturellement dans I'histoire de la maladie, compte tenu de multiples facteurs dont
bien siir, les autres moyens de prise en charge, ‘I'expérience du service d'HAD dans la
pathologie en cause, sa collaboration avec d'autres services, les relations et l'acceptation

du médecin traitant, et toujours les conditions matérielles et socio-familliales du patient.

- La Durée moyenne de séjour ( DMS) en HAD était de 35 jours en 1991 On
observe de grandes variations de la DMS selon les structures : ce rapport allant de | a
17. Outre le réle d'autres facteurs dont I'existence ou non d'autres types de structures de
prise en charge des patients, il est possible de dégager une influence certaine des
pathologies prises en charge sur la DMS. D'aprés I'étude du CREDES, le pourcentage
€levé de tumeurs s'accompagne d'une DMS plus faible que la moyenne et dun
coefficient de réadmission élevé au sein des structures d'HAD. Les motifs relatifs 3
l'obstétrique tendent nettement & baisser la DMS ( la DMS habituelle de présence en
HAD pour le post-partum est de l'ordre de 3 4 5 jours ). Par contre, c'est le contraire
pour les polypathologies dont la plupart des DMS est longue. A noter que I'étude n'avait
pas mis en évidence de réle particulier du SIDA sur cette DMS en HAD.
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- influence du sexe :

Les différences de structures de pathologies entre les hommes et les femmes sont tres
marquées du fait essentiellement du SIDA qui prédomine trés largement chez les
hommes. Les tumeurs également sont plus fréquentes en proportion chez les hommes
du fait du cancer du larynx et de celui des poumons, bronches et trachée, et ceci malgré
la grande importance du cancer du sein chez la femme. Par ailleurs, la femme prise en
charge en HAD souffre plus souvent de maladies du systéme nerveux ( syndromes
paralytiques surtout ) et de l'appareil cardio-vasculaire (chez les plus de 65 ans surtout ),

mais aussi de traumatismes et de maladies du systéme ostéo-articulaire.

- les maladies principales motivant 'HAD selon I'dge :

Les nourrissons ne sont pas fréquemment pris en charge en HAD, et lorsqu'ils le
sont, c'est du fait de maladies du systéme respiratoire, d'anomalies congénitales et de
maladies de l'appareil digestif.

Les enfants de 2 a 15 ans sont plus nombreux et souffrent avant tout de tumeurs, de
maladies de l'appareil circulatoire et du systéme nerveux ou de maladies endocriniennes
de la nutrition ou du métabolisme.

Entre 16 et 24 ans, on compte plus d'un tiers de tumeurs et surtout des maladies
endocriniennes, de la nutrition ou du métabolisme, des maladies du systeme nerveux et
quelques maladie infectieuses.

La moitié¢ des patients de 25 a 39 ans sont pris en charge en HAD pour maladies
infectieuses donc pour SIDA. Viennent ensuite les tumeurs et les complications de la
grossesse. Les autres motifs de recours aux services de santé sont la surveillance du
post-partum.

Les personnes de 40 a 64 ans sont plus nombreuses et souffrent essentiellement de
tumeurs. On retrouve ensuite les maladies du systéme nerveux, les maladies
infectieuses, de l'appareil cardio-vasculaire et les traumatismes.

Entre 65 et 79 ans, ce sont les tumeurs qui prédominent, suivies des maladies de
I'appareil circulatoire et du systéme nerveux. On rencontre une variété plus grande de

motifs de prise en charge en termes de types de maladies.

Au-dela de 80 ans, le pourcentage de tumeurs baisse, les maladies cardio-vasculaires
et les traumatismes se maintiennent. Les maladies du systémes nerveux diminuent et

I'on voit augmenter les troubles mentaux, les symptomes et états morbides mal définis
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et les maladies de peau (ulcérations chroniques). C'est I'dge auquel on trouve a peu pres
tous les types de maladies en diagnostic principal, sauf évidemment les affections
réservées aux enfants, la grossesse et le SIDA. Ce sont également les personnes ayant le

tableau morbide le plus complexe, multipliant les maladies qui sont liées a I'age ¢leve.

e - I'autonomie des patients :

D'aprés le CREDES, lors de I'enquéte aupres des patients en 1992, l'étude de
I'autonomie locomotrice des patients montre un nombre important de malades aux ages
extrémes. Cela souligne l'intérét d'un logement adapté, de la présence du matériel requis

et du nécessaire concours d'une tierce personne.

Le rapport du Ministére de 'Emploi et de la Solidarité en 1998 sur 'HAD présente
une enquéte réalisée dans les trois structures d'HAD de Grenoble, Lyon et Paris.
L'étude de I'autonomie grice au calcul de I'indice de Karnosky montre que les
patients accueillis en HAD sont peu autonomes ( médiane retrouvée a 50) et méme

trés dépendants pour plus du tiers (Indice de karnofsky < 40).

L’incontinence est un probléme pour beaucoup de patients. Toutes ces
difficultés du malade réclament une aide de la part du personnel de la structure d'HAD,
mais aussi, et surtout, en réalité de l'entourage qui est trés sollicité dans les taches

quotidiennes.

Les capacités relationnelles des personnes malades nécessitent une aide sous
forme d'appareillage pour la vision et 'audition, mais aussi et encore la présence d'une
tierce personne et surtout la compréhension et le soutien moral de l'entourage,
notamment en ce qui concerne les problémes d'expression et de comportement.

Les maladies chroniques, graves voire trés graves, dont souffrent la majorité des
patients pris en charge en HAD, peuvent induire par elles-mémes des comportements
difficiles pour l'entourage. L'on retient cependant qu'en général, le fait d'étre chez soi
permet certes une plus grande liberté d'expression de ses humeurs, mais aussi une
reprise en mains d'activités impossibles a réaliser en hospitalisation complete et , par

conséquent, le bilan du mieux vivre est positif pour le patient.
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Les différences selon l'dge et le sexe sont beaucoup moins marquées pour les
capacités relationnelles. Les difficultés les plus pénalisantes sont celles de
I'expression, du comportement a type de dépression et la perte de mémoire.
Cette derniére augmente nettement avec l'dge alors que I'état depressif est assez

stable en fonction de l'dge.

f - les autres indicateurs de morbidité :

Le degré de risque vital est un indicateur qu'emploie le CREDES a travers la plupart
de ses enquétes. Il est en moyenne trés élevé, cela signifie que le pronostic est
souvent grave. Rien d'étonnant lorsque I'on connait les pathologies dont souffrent
les patients, mais cela souligne également le poids psychologique que représente
I'acceptation d'une telle prise en charge a domicile.

Le degré synthétique de handicap est un autre indicateur du CREDES pour définir
diverses populations observées dans les enquétes. Noté sur une échelle de 0 a 7
voire 8 pour les cas qualifiés d'imprévisibles, ce degré synthétique de handicap est
différent de l'autonomie locomotrice et relationnelle. Il ne tient pas compte d'un
handicap trés temporaire existant éventuellement au moment de I'hospitalisation ( ex
: platre pelvi-pédieux pour fracture du membre inférieur ) il répond dans ce cas a la
prévision de degré de handicap aprés l'ablation du platre en tenant compte des
séquelles prévisibles. L'enquéte du CREDES retrouve un degré de handicap moyen

4 5.26, soit, situé¢ entre une "activité réduite ou ralentie " et "pas d'autonomie

domestique". Les femmes ont un degré de handicap plus éleve que les hommes.

La charge en soins :

Pour rendre compte des soins que regoivent les patients hospitalisés en HAD ,
nous ne disposons que des résultats de I'enquéte du CREDES, réalisée aupres des
patients hospitalisés & domicile un jour donné. Les conclusions ne sont pondérées ni
par la durée ni par la complexité des types de soins et a ce titre elles ne sont
qu'indicatives. Néanmoins, elles nous permettent de donner un apergu.

Un patient hospitalisé & domicile regoit un certain nombre de prestations au cours
de son séjour. Outre le matériel médical déposé chez lui pour assurer les soins
médicaux nécessaires, les transports sanitaires qu'il subit, le régime alimentaire

éventuel prescrit par le médecin, il regoit un certain nombre de soins médicaux de
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différentes natures. Le nombre, I'intensité, la nature et Ia complexité des prestations
médicales recues en un Jjour donné d'HAD et le nombre de médicaments absorbés
chaque jour sont en général comparables 4 ceux susceptibles de Ini étre prodigués

en hospitalisation compléte.

Les soins médicaux :

On distingue les soins infirmiers, les soins de Kinésithérapie et les visites
médicales. Le nombre de soins médicaux regus chaque jour par un patient en HAD est

important, mais seule leur observation fine permet de les pondérer.

Le personnel de la structure se déplace au domicile du patient autant de fois que
nécessaire pour effectuer les soins infirmiers et de nursing prescrits. Ces soins
concernent les surveillances infirmiéres (prise de tension artérielle ou de I'ensemble des
constantes et la surveillance globale ou genérale ), les prélevements, d'autres actes
thérapeutiques (pose de perfusions, injections diverses, les pansements...) , des actes de
nursing (prévention d'escarres, la toilette ou le rasage et le nursing général sans autre
indication ), des soins visant I'entretien des fonctions de relation du malade (l'aide
psychologique ) ou encore des formalités administratives et divers (dont le ménage). Le

personnel intervenant le plus souvent pour ces prestations est un personnel infirmier.

D'autres soins et traitements comprennent la physiothérapie et les techniques
apparentées, les autres réadaptations (dont la moitié est de I'ergothérapie) et les soins et
traitements pour des appareils et systémes particuliers (dont les séances de

chimiothérapie et de radiothérapie).

Les consultations et visites de médecins s'adressent 2 fois plus souvent aux
hommes qu'aux femmes et également plus souvent aux adultes de 25 3 39 ans et aux

personnes de 80 ans et plus.

Enfin de rares prestations correspondent a d'autres actes tels que les actes de
chirurgie, d'imagerie médicale, de biologie médicale ou d'autres examens
complémentaires. Le patient n'étant admis que si le diagnostic est fait et dong la majeure

partie des examens réalisés, seuls subsistent les examens de surveillance.
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En moyenne, un patient en HAD recoit 5 soins médicaux par jour dont 4
soins infirmiers. En réalité, le patient recoit de 0 2 16 soins médicaux par personne

et par jour, le maximum d'entre eux en recoit 3,

Les hommes consomment en moyenne un peu plus que les femmes,
notamment en nombre de visites de meédecins, de surveillances et d'actes thérapeutiques
infirmiers, alors que les femmes consomment plus de soins de nursing et de

kinésithérapie. La consommation journaliére augmente avec l'age.

L'influence de la maladie principale motivant I'HAD est capitale :

- les patients atteints de cancer ou du SIDA en maladie principale regoivent en
moyenne un nombre moins élevé de soins médicaux par personne et par jour, mais leur
nature est également différente.

- les patients atteints de maladies cardio-vasculaires ou du systéme nerveux en
maladie principale regoivent au contraire en moyenne un nombre plus élevé de soins
médicaux par personne et par jour.

- le nombre de soins journaliers s'éleve avec l'dge jusqu'a 79 ans dans le cas des
maladies cardio-vasculaires. C'est l'inverse dans le cas des maladies du systéme
nerveux, les adultes de 16 a 39 ans consommant plus.

- les patients souffrant de traumatismes regoivent plus de soins et traitements mais

beaucoup moins de soins infirmiers.

Les caractéristiques de ces soins :

- 84% de I'ensemble des soins meédicaux sont des soins infirmiers, 12% sont des actes de
kinésithérapie et 4% des visites de médecins.
- 6 soins médicaux sur 10 s'adressent aux hommes,

1 soin sur 3 s'adresse aux patients de 65 4 79 ans,

plus d'1 soin sur 4 aux patients de 40 4 64 ans et

1 sur 4 aux patients de 80 ans et plus.
- motif des soins médicaux en HAD - seulement plus d'l soin médical sur 4 s'adresse
aux malades souffrant de cancer en maladie principale alors que plus d'I soin sur 3
s'adresse aux malades cardio-vasculaires ou nerveux confondus.
- la qualification de la personne effectuant les soins médicaux en HAD : Ia majorité des

soins (6 soins sur 10) sont effectués par une personne du corps infirmier.
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- le lieu, les horaires et la durée d'intervention des soins médicaux en HAD : 97.5% des
soins médicaux sont délivrés au domicile du patient, le reste est réalisé en consultation
externe d'un hopital ou en cabinet privé et en hopital de jour.

43.3% sont donnés entre 9 heures et midi et 23.1% entre midi et 19heures.

un tiers des soins médicaux durent moins d'un quart d'heure.
- la prise en charge et le prix des soins médicaux en HAD : au moins 8 soins médicaux

sur 10 sont supportés dans le prix de journée de 'HAD.

La consommation pharmaceutique :

Une ligne de traitement pharmaceutique correspond a la prescription d'un
médicament précis, c'est a dire a un forme, un dosage et une présentation précis.

Le nombre de lignes de traitement pharmaceutique par patient est éleve, plus
encore chez les hommes que chez les femmes (6.2 contre 6).

Le nombre de produits le plus souvent administré est de 5 et 55% des patients
absorbent entre 5 et 9 produits différents chaque jour. Le SIDA et les maladies des
appareils circulatoires et respiratoires suscitent une consommation plus élevée.

On trouve les médicaments du systémes nerveux central en téte des classes
pharmaceutiques et en particulier les psychotropes et les analgésiques, suivis des
médicaments de l'appareil digestif et du métabolisme, et ceux de l'appareil circulatoire.
Viennent ensuite ceux du sang et des organes hématopoiétiques et les anti-infectieux par

voie genérale.

Le suivi d'un régime alimentaire : un quart des patients hospitalisé¢ a domicile un jour

donné en 1992 suit un régime alimentaire sur prescription médicale.

Le matériel médical et le mobilier déposé au domicile du malade.

On compte en moyenne 2.7 matériels différents déposés au domicile du patient.
Ces matériels et mobiliers sont de nature trés variée, allant du petit matériel de soins au
générateur de dialyse péritonéale, en passant par les respirateurs, les pompes a
perfusion, les matelas anti-escarres et les lits spécialisés. Parmi les matériels et les
mobiliers médicaux déposés chez le malade, il y en a deux fois plus qui sont loués a un
fournisseur qu'appartenant en propre a la structure. On note que prés de 5% sont achetés
par le patient lui-méme. Le colit du dépdt chez les patients d'au moins huit matériels et

mobiliers sur dix est déclaré étre inclus dans le prix de journée.
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Les transports sanitaires sont peu fréquents, en moyenne un malade un jour sur dix.
Les 2/3 sont effectués en ambulance, un quart en VSL et 8% au moyen d'un
véhicule particulier. Prés de 45% des transports sanitaires se font vers une
consultation externe d'un hépital. D'aprés l'enquéte du CREDES, 7 transports

sanitaires sur dix sont déclarés avoir leur coit inclus dans le prix de journée HAD.

C - FINANCEMENT

1 - des forfaits disparates :

Les tarifs de prise en charge, ainsi que les prestations comprises dans ce forfait, sont

trés différentes d'une structure a l'autre.

L'audit réalisé par la CNAM en 1994-1996 montre que les forfaits journaliers
facturés par les structures d'HAD varient dans des proportions importantes avec des
valeurs extrémes allant de 386,69 F pour Santé Service en Charente a 1289,00 F au
CHU de Pau pour les forfaits de base. La médiane s'élevait a 643,60 F et la moyenne a
685,90 F. La situation n'a pas évolué puisqu'en 1999, les prix de journées appliqués par
les établissements privés se situent dans une fourchette entre 395,00 F et 1 245,00 F,

avec une grande variation des prestations incluses dans ce forfait.

Plusieurs structures pratiquent au moins deux forfaits : d'une part un forfait HAD
classique, d'autre part un forfait HAD soins palliatifs, HAD Sida, HAD chimiothérapie,
HAD nutrition entérale, nutrition parentérale... Lorsque un seul forfait existe, il
n'apparait pas de corrélation entre le montant des forfaits et les catégories de malades
pris en charge, et les écarts de coits, d'aprés la CNAM, ne trouvent pas leur explication
dans la nature des pathologies traitées. Lorsque des forfaits spécifiques existent, ceux

concernant les soins lourds (sida par ex. ) sont les plus €levés.

Généralement, les forfaits dépendent de la nature ou de la lourdeur des soins
pratiqués. Aussi, les structures bénéficiant de lits particuliers (palliatifs, sida, obstétrique

et pédiatrique) associent logiquement des forfaits particuliers & leur forfait de base,
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(exemple : Bayonne facture un forfait Sida et un forfait de base ). Cependant, certains
etablissements pratiquent plusieurs forfaits et n'ont pas pour autant un nombre de lits,
pour la pathologie en cause, fixé conventionnellement. Clest le cas de Lyon qui
bénéficie de 230 lits en HAD générale et les journées peuvent étre facturées en forfait

geénéral a 479 F en 1996 ou en forfait soins palliatifs a 1 597 F.

Dans d'autres structures, les forfaits sont fonction de la durée en hospitalisation
a domicile. C'est le cas de Santé Service Charente qui dispose de deux forfaits en HAD
classique, I'un pour une période de 3 mois et l'autre pour une durée plus longue de 6

mois, avec seulement une différence de quelques francs entre les deux.

Toujours d'aprés l'audit de la CNAM, on constate une totale hétérogénéité des
tarifs de prise en charge et de leurs critéres de fixation. Les études réalisées a ce
sujet montrent que le coiit d'une hospitalisation a domicile pour une structure donnée est
directement proportionnel 4 la fréquence et au nombre de visites quotidiennes assurées
par le personnel de soins (IDE, aide soignante, aides-ménagere, kiné... ) au domicile des
patients. Le coiit dépend tout aussi bien de la lourdeur des soins ( faible, moyen, lourd,
tres lourd) réalisés que du type de pathologie prise en charge. De plus, au colt des soins
s'ajoute le coit de prestations annexes, notamment la fourniture de médicaments,... Une
réflexion avait été engagée en 1995 par la CNAM en vue d'harmoniser les modalités de
financement des services et depuis les ordonnances de 1996, un contrat doit étre signé
entre la structure d'HAD et ' ARH.

Il parait nécessaire dans I'avenir d'harmoniser les tarifications des différentes
structures. L'élaboration de la définition d'une nouvelle tarification nationale
pour les prestations d'"HAD est en projet par la CNAMTS, en partenariat avec la
FNEHAD.

2 - Les prestations offertes par les structures d'HAD sont différentes :

Certaines prestations sont quasi-systématiques telles que : les frais généraux,
I'exécution par les auxiliaires des soins prescrits, la continuité des soins clest & dire la
réponse aux appels d'urgence la nuit, le dimanche et les jours fériés, la fourniture du
petit matériel médical. Dans 91% des cas, les transports sanitaires sont pris en charge.

Selon les besoins, l'intervention d'une assistante sociale, d'une aide ménagére et la prise
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en charge des intervenants libéraux autres que le médecin sont comprises dans trois
forfaits sur quatre.

Ensuite, selon les établissements s'ajoutent des prestations dont le contenu est
trés variable. Les honoraires des médecins généralistes sont pris en charge dans 41%
des cas. Ceux des médecins hospitaliers, dans six cas sur dix et quasi systématiquement
dans les structures dépendant d'un centre hospitalier alors que cette prestation est plus
rare dans les structures associatives.

Les frais de laboratoire sont pris en charge par 62% des structures d'HAD et les
médicaments sont fournis dans la méme proportion. Les examens d'imagerie
médicale, les séances de radiothérapie, les actes de chirurgie et les transfusions
sanguines sont essentiellement pris en charge dans les structures dépendant de centres

hospitaliers.

3 - Les résultats des structures d'HAD sont trés variables :

Il est d'autant plus difficile d'étudier les résultats des structures d'HAD que l'on
méconnait les coiits des structures hospitaliéres : en 1998, d’aprés 1’enquéte de la
CNAM, 19 établissements d'HAD sur 41 sont des émanations de centres hospitaliers et
sont donc soumis au budget global. On ne connait pas avec exactitude les dépenses
totales et donc le coiit de ces établissements et aucune étude transversale des coiits ,
valable, n'a pu étre menée dans ces conditions jusqu'a maintenant.

Par contre, pour les structures dont on connait le statut et le mode de fonctionnement,
I'analyse des résultats d'exploitation par la CNAMTS montre que de mombreuses
structures d'HAD sont déficitaires : soit une structure sur deux en 1996. Ce constat
est d'autant plus inquiétant que pour certaines structures, ce déficit n'est pas conjoncturel
mais récurrent : 19% des structures d'HAD qui sont déficitaires en 1996 le sont depuis
trois ans. Les causes de cette situation sont multiples et varient d'un établissement a
l'autre et d'une année a l'autre : il peut s'agir par exemple d'une surestimation du nombre
de journées prévisionnelles qui seront réalisées au cours de l'année ou de charges trop
importantes par rapport a l'activité prévue.

Les incertitudes sur le coiit réel de I'HAD n'ont pas incité les autorités sanitaires
a impulser une vraie politique de développement de cette alternative 2

I'hospitalisation.
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4 - des économies réalisées
(Raffy, 1994) (UNAFORMEC, 1999) (Perspectives sanitaires et sociales, 1998)

Une étude du CREDES a chiffré les économies dues a I'hospitalisation a
domicile pour 'année 1992 a 415 millions de francs. Ces dépenses correspondent aux
dépenses entrainées par ces malades s'ils avaient été pris en charge autrement, a défaut
bien siir d'hospitalisation a domicile. Les économies sont d'autant plus importantes que
le patient aurait été pris en charge dans un service de court s¢jour, dans un hopital de
jour ou de semaine ou bien encore dans un service de soins palliatifs. L'économie est
moindre pour les soins de suite et constitue une dépense nette supplémentaire pour
I'Assurance Maladie quand elle remplace le long séjour ou la maison de retraite. Le cout
du séjour en HAD représente, selon qu'il se substitue au court séjour ou a un autre type

de prise en charge, de 50 a 20% de celui d'une hospitalisation classique.

D'aprés le Dr Cousteix, Président de la FNEHAD, dans une interview en décembre
1998 : "Une nouvelle étude serait utile compte tenu du réaménagement en cours du
dispositif hospitalier. Quoi qu'il en soit, la vocation de I'Assurance Maladie est de

[financer des soins plutét que des murs!"

Un certain nombre d’études montrent que le bénéfice économique n’est pas certain ;
bien que réalisées dans des systémes de soins différents du notre, une étude canadienne
sur des patients lourds et agés donne des résultats divergents (rapport du Ministére de
'emploi et de la solidarité de 1998) et deux études anglaises montrent des conclusions
économiquement opposées (UNAFORMEC, 1999).

Il faudrait analyser les colits par pathologies ou par type de patient, en fonction de la

charge en soins plus ou moins importante, afin de pouvoir réaliser des comparaisons.
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D — BILAN DE L’HAD EN FRANCE (cf. annexe 3)
Nous vous proposons un résumé en annexe 3 car nous avons déja largement

développés les différents freins et facteurs de développements de ’HAD précédemment.

E - EVALUATION ET HAD
(Bancquart, 1995)

1 - Sur le plan économique :

a - L'absence d'évaluation globale :

L'origine et le développement de 'HAD sont liés a une problématique d'efficacité des
structures de soins , l'intérét économique étant considéré comme la base de leur mise en
oeuvre. L'absence de volonté politique jusqu'a récemment a nuit a leur développement.
L'absence d'outils performants d'évaluation a également empéché leur développement
général et harmonieux.

Toute innovation doit étre précédée d'une évaluation rigoureuse afin d'en
permettre la diffusion. En l'occurrence, faute de cette évaluation de leur efficacité
économique, les alternatives ont été freinées. L'évaluation est prévue par les textes
mais elle est réglementée depuis trop peu de temps pour qu'elle soit effective et qu'on en
connaisse les résultats dans toutes les régions. Il est a noter que le législateur n'a pas
prévu d'outils appropriés pour procéder a celle-ci et permettre de mesurer I'impact des
alternatives sur les dépenses globales du systéme de santé. Ils restent donc a définir.

En l'absence d'évaluation nationale globale, peuvent servir a la réflexion des études
réalisées ponctuellement auprés de différentes structures, notamment celles réalisées par

le CREDES.
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b - Calcul du coiit direct en HAD :

Les arguments économiques employés par les partisans des alternatives a
I'hospitalisation a domicile apparaissent a premiére vue incontournables. Ils se fondent
sur l'appréciation d'une économie immédiatement réalisée du fait qu'aucune charge
relative a I'hébergement n'est plus & comptabiliser pour les patients qui en bénéficient.
La comparaison des prix relatifs des deux traitements menés I'un a domicile, l'autre dans
un service hospitalier est toutefois spécieuse car elle est essentiellement fondée sur des

prix administrés et non économiquement définis.

Par ailleurs, les dépenses en hospitalisation & domicile, qui se sont élevées en 1991 &
666 millions de francs n'intégrent pas la totalité des dépenses réalisées. En effet, le prix
de journée dHAD n'inclut pas toutes les prestations offertes durant le séjour, telles que
les médicaments. Une seule structure sur les 41 opérationnelles en 1992, celle de
I'Assistance Publique Hopitaux de Paris, intégre dans son prix l'ensemble des
prestations fournies. Ainsi, la comparaison du coiit moyen d'une journée en HAD (535 F
en 1991) et d'une journée en hospitalisation classique (1630 F en 1991) ne permet pas
de déterminer si I'HAD correspond ou non & un intérét financier. Le cot direct de
I'HAD comprend le prix de journée plus le montant des remboursements non compris
dans ce prix. Une étude sur le coit direct de 'HAD nécessite d'avoir acces aux
informations d'une caisse d'assurance maladie. Une enquéte effectuée dans le Var a
partir d'un échantillon de malades affiliés a la Caisse Nationale Militaire de Sécurité
Sociale a permis de déterminer que le forfait HAD représente 75.4% de ce qu'il en coiite
a la Caisse de Sécurité Sociale. Ces malades bénéficiaient tous de l'exonération du ticket
modérateur, les sommes payées par la caisse représentant la totalité des dépenses
effectuées.

Il n'en demeure pas moins que les coiits indirects de I'HAD tels que les
conséquences sociales, les charges familiales et I'incidence sur la productivité des

tiers peuvent difficilement étre pris en compte.

¢ - Approche d'un coiit familial :

On distingue, dans la prise en charge des personnes dgées en incapacité, deux grands

types d'aide : I'aide professionnelle, assurée par du personnel formé et rémunéré ( par
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exemple l'aide ménagére ) et I'aide informelle assurée par I'entourage ( la famille le
plus souvent ). Ce type d'aide apparait comme un élément déterminant de la prise en
charge des personnes dgée mais a été relativement peu €tudi€ en France 4 ce jour. Les
démographes se sont intéressés aux échanges entre les ménages ( relations d'entraide )
mais sans individualiser la tranche de population dgée comme la tranche de
bénéficiaires de I'aide : on a surtout parlé, dans les années quatre-vingt, de solidarité et

d'échanges entre générations (Boquet, 1997).

La production domestique ou familiale échappe au processus normal de
détermination d'un prix. L'activité mobilisée au domicile ou a I'hopital n'est pas
e€quivalente. Souvent l'entourage ne fait pas partie de la population active, ce qui
introduit un biais important quant a la perception du temps passé. Les activités ne sont
plus valorisées par référence a un coit d'opportunité professionnelle car elles

n'entrainent pas de perte de revenus.

D'apres L. Bancquart :" en tout état de cause, le coiit familial de I'HAD ne doit pas
élre considéré en référence a une situation exempte de la maladie mais comparé a ce
qu'il pouvait étre au moment des séjours hospitaliers. L'HAD peut alors entrainer un

amoindrissement des colits constatés ( frais de transpori, de garde d'enfant )."

Si tenter d'apprécier un colt éventuel apparait comme un leurre, il ne doit cependant
pas étre ni¢ pour autant car la production domestique de soins fournie est quant a elle
réelle et tout a fait perceptible. Elle le serait encore plus si, en I'absence d'une telle
disponibilité familiale, il devenait nécessaire de trouver une solution institutionnelle

pour répondre aux besoins concrets des malades.

d - Comparaison des dépenses avec ou sans hospitalisation a domicile (cf.

financement)

En se référant au lit de substitution, le GREDES a essay¢ de déterminer l'intérét
economique de 'HAD, en comparant les montants, d'une part, des dépenses en HAD
réalisées en 1991 par I'Assurance Maladie et d'autre part, de celles qui auraient été
réalisées par I'Assurance Maladie dans I'hypothése ou I'HAD n'aurait pas existé, les

autres modes de prise en charge étant disponibles. A partir de I'échantillon des patients
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de l'enquéte du CREDES, une équipe de médecins a déterminé au vu du dossier de
chacun quel serait le premier mode de substitution a I'HAD. Il en ressort que 'HAD
permet de réaliser des économies importantes lorsque les modes de substitution sont le
court séjour, I'hdpital de jour ou de semaine et les soins palliatifs, dont les prix de
journée sont les plus élevés. Pour les patients qui se retrouveraient en moyen séjour, en
cas d'absence d'HAD, l'économie réalisée est moindre. Lorsque le substitut est le long
séjour ou une maison de retraite, 'HAD n'entraine plus une économie mais une depense

plus élevée.

L'enquéte réalisée dans le Var montre que la Caisse a économisé, du fait de la sortie
anticipée du malade par recours a I'HAD, 42% des dépenses qu'elle aurait di supporter
si le sujet était resté dans I'hdpital d'origine, dans le méme service et ceci pendant la

durée du séjour en HAD.

Toutefois, lorsqu'on admet le principe de substituabilité, il ne faut pas omettre que
I'évaluation se heurte a des problémes de méthodologie et au risque de comparer des
catégories hétérogeénes. Les populations prises en charge a domicile se distinguent des
populations hospitalisées par leur état de santé et leur situation sociale. Ainsi, un
nombre non négligeable d'hospitalisations révéle souvent des problémes d'isolement,
auxquels 'HAD ne peut faire face et reléverait des Services de Soins Infirmiers A
Domicile mieux adaptés et moins colteux pour la Sécurité Sociale. Aussi, si ces études
permettent de repérer des colts au travers de cas individuels, elles ne permettent pas
sans risque d'erreur d'extrapoler sur les colts d'une politique générale qui viserait a

soigner a domicile I'ensemble des cas susceptibles de 1'étre pour une population donnée.

2 - SUR LE PLAN MEDICAL :

La mise en oeuvre de I'HAD ne peut pas obéir uniquement a des impératifs
économiques. Certes, il est souhaitable que le développement des alternatives permette
une réduction des cotits a la charge du systéme de protection sociale. Ces économies
risquent d'ailleurs en partie de retomber sur les familles appelées alors a prendre en
charge la surveillance du malade. Mais les structures doivent présenter les conditions de
sécurité et d'efficacité nécessaires et permettre aux utilisateurs potentiels d'y accéder

sans difficultés majeures.
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Il n'existe pas a proprement parler d'évaluation médicale de 'HAD. Ainsi qu'il en est
pour I'ensemble de l'activité médicale, I'évaluation n'en ait qu'a ses balbutiements.
L'hopital est peu évalué ( le PMSI est limité ). L'évaluation ne correspond pas aux
traditions et 4 la pratique médicale frangaise : secret professionnel, obligation de moyen
et non de résultats. Selon une étude du CREDES réalisée au cours du premier semestre
1992 sur I'ensemble des structures dHAD, I'HAD obtient un sentiment de satisfaction
de la part de 90% des patients. Les avantages ressentis concernent a la fois le patient,
qui per en avant son mieux-étre chez soi et I'entourage, pour lequel le retour au domicile

se traduit avant tout par un gain de temps.

D'un point de vue médical, le principal intérét de 'HAD, reconnu par les médecins
prescripteurs rencontrés lors de I'enquéte, est que le maintien au domicile procure au
patient un confort et un soutien psychologique important. Les cancers représentent le
premier diagnostic principal, les motifs de prise en charge sont surtout des maladies
longues ou chroniques. Un patient hospitalisé 4 domicile regoit un certain nombre de
prestations dont des soins médicaux de différentes natures. Au total, le nombre, la
nature, I'intensité et la complexité des prestations médicales regues un jour donné par un
patient en HAD sont en général comparables  celles susceptibles de lui étre prodiguées
en hospitalisation compléte. Il y a également un bon niveau d'adéquation de 'HAD au

cas du patient.
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DEUXIEME PARTIE

EXEMPLE DE SANTE SERVICE LIMOUSIN EN HAUTE VIENNE
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I - CREATION DES DEUX STRUCTURES D'HOSPITALISATION A
DOMICILE EN HAUTE-VIENNE :
(Delmont, 1985) (Callot 1992) (Chevassus, 1998)

Santé Service Limousin fut inauguré en juillet 1979 et fonctionna pour la premiére
fois en janvier 1980. Organisme privé a but non lucratif, régie par la loi de juillet 1901,
cette structure n'exploite au départ qu'un service de soins a domicile pour personnes
agées en Haute-Vienne, afin de répondre dans un premier temps, aux besoins ressentis
par la population dgée trés importante dans la région et dans un souci de diminuer
parallélement les dépenses en matiere de sant€.

La création de la structure d'hospitalisation a domicile s'est réalisée plus tard sous
I'impulsion de facteurs démographiques, de surpopulation des services de soins aigus
avec une insuffisance du nombre de lits de moyen séjour et du manque de structure
d'HAD dans notre région. La création des premiers services d'HAD en province date de
1968 : Amiens, Bayonne, Dax, Dijon, Grenoble et Lyon. Le Limousin en est dépourvu.
L'expérience la plus voisine de notre région est réalisée sous la tutelle de la CRAMCO
par Santé Service Charente qui regroupe, depuis 1974, un service de soins a domicile et
un service d'HAD.

Le 12 mai 1980, le CHRU de Limoges regut l'autorisation ministérielle de créer une
structure de vingt places d'hospitalisation a domicile. D'autre part, Santé Service
Limousin émit le souhait d'ouvrir une structure parallele. Afin d'harmoniser les
demandes, le conseil d'administration de la CRAMCO autorisa le fonctionnement
simultané des deux structures avec une répartition de vingt places pour chacune d'elle.

Depuis, le nombre de places d'HAD en Haute-Vienne se distribue de la manicre
suivante :

- 20 lits du service dHAD du CHRU, situés uniquement sur la ville de Limoges et dans
un rayon de 15 km.
- 20 lits attribués a Santé Service Limousin dont l'intervention s'étend sur tout le

département, ville de Limoges comprise.

Les deux organismes signent une convention commune le 15 Décembre 1980

définissant leur coopération :

- I'information réciproque de tout changement intervenant dans la capacite d'accueil.
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- le respect du libre choix par le malade entre les secteurs public et prive, sauf cas
exceptionnel, le patient ne peut remettre en cause se décision en cours d'HAD.
- la procédure commune d'admission permanente de coordination chargée de régler

d'éventuels litiges.

- l'orientation vers l'autre structure des patients justiciables d'une HAD en cas de

saturation de I'un des deux services.

Outre leur capacité d'accueil similaire, les deux services offrent des prestations

similaires dans leurs principes et leur qualité.

Il - SANTE SERVICE LIMOUSIN
(Callot, 1992) (livret d’accueil de Santé Service Limousin) (plaquette Santé Service

Limousin) (Chevassus, 1998) (Delmont, 1985) (Projet d’établissement, 1998-2003)

A - LES LOCAUX :

Aujourd'hui, Santé Service Limousin est une association privée membre de la
Fédération des Etablissements Hospitaliers et d'Assistance Privés a but non lucratif
(FEHAP) et la Fédération Nationale des Etablissements d'Hospitalisation A
Domicile (FNEHAD).

Son siége social :

3 rue Clouet, 87 000 Limoges.

Tel : 055543 1980
Fax : 05555041 41

www.haute-vienne.com

Au sein de locaux spacieux, fonctionnels permettant une organisation matérielle
confortable et une informatisation de ses services. Plusieurs locaux spécifiques sont
destinés au stockage des dossiers médicaux en cours (sous clefs ), du matériel et des

archives.
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Autrefois, Santé Service Limousin était établi rue Pierre et Marie Curie, l'acquisition
de ces nouveaux locaux, financée par deux emprunts amortissables sur plusieurs années
lui a permis de supprimer des charges financiéres importantes.

La structure dispose également de trois antennes meédicales, plus spécialement
réservées au service de soins a domicile :

* secteur de BELLAC : 23 rue Thiers, 87300 Bellac.
* secteur de SAINT JUNIEN : 4] faubourg Blanqui, 87200 Saint Junien.
* secteur de ST-LEONARD-DE-NOBLAT : 6 rue Gay Lussac, 87400 Saint-

Léonard de Noblat

B - LE SECTEUR GEOGRAPHIQUE :

En ce qui concerne I'hospitalisation & domicile, l'activité de Santé Service
Limousin couvre tout le département de la Haute-Vienne, agglomération de
Limoges comprise. Le service d'HAD du CHRU de Limoges limite ses interventions

a la ville de Limoges, dans un rayon de 15 km.

C - LE PERSONNEL DE LA STRUCTURE :

1 - L'Assemblée Générale, le Conseil d'Administration et le Comité Directeur :
L'Assemblée Générale de santé Service Limousin regroupe des membres

appartenant aux principaux organismes intéressés par 'HAD.

Elle se compose de :

- plusieurs adhérents des syndicats de médecins (Fédération des Meédecins de France,
Syndicats des Médecins Libéraux, Confédération des Syndicats Médicaux F rangais,
Médecins Généralistes de France), de pharmaciens, d'infirmiers libéraux (Fédération
nationale des Infirmiers), kinésithérapeutes (Syndicats National des Masseurs-
Kinésithérapeutes-Rééducateurs) et ambulanciers.

- un délégué du Conseil Général.

- des représentants des différentes Caisses d'Assurance Maladie et des régimes de

retraite :
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Union Régionale des Caisses d'Assurance Maladie.

Caisse Régionale d'Assurance Maladie de Centre-Ouest

Caisse Primaire d'Assurance Maladie

Mutuelle Complémentaire 403

Caisse de Mutualité Sociale Agricole

Caisse Mutuelle Régionale

Caisse Artisanale Interprofessionnelle d'Assurance Vieillesse Marche-
Limousin

Caisse Organic du Limousin.

Le Conseil d'Administration est un organe décideur, agissant dans le sens des grandes
lignes tracées par I'Assemblée Générale dont il est issu. Composé exclusivement de

membres bénévoles réunis autour du président.

Le Comité Directeur restreint, élu par le Conseil d'Administration a pour vocation

d'appliquer les décisions des deux premiéres instances.

2 - organisation interne :

Le service administratif est COmpose :

- 1 secrétaire générale : Mme Conia.

- 1 assistante de direction : Mme G.Grandjean.
- 1 chef comptable : Mme V.Charier.

- 1 secrétaire médicale : Mme B.Vidalou.

- 1 aide-comptable : Mme M.Meunier.

- | opératrice de saisie : Mme M.Demar.

Santé Service Limousin gére deux services distincts - un service d'hospitalisation a

domicile (HAD) et un service de soins infirmiers a domicile ( SSIAD).

L'association compte 58 salariés permanents (52.47 ETP).
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e pour'HAD :
- 1 surveillante générale (0.25 ETP)
- 1 médecin coordonnateur ( 0.22ETP)
- 2 infirmiéres
- 6 agents aides-soignants ( 5.5 ETP )
- 1 agent aide-soignant de remplacement (0.5 ETP)
- 1 agent administratif.
- 1 cadre de direction ( 0.10 ETP)

- (1 emploi jeune assistance sociale en projet )

e pour les soins infirmiers a domicile : pour information
- 1 surveillante générale ( O.75 ETP)
- 7 infirmiéres de coordination ( 6 ETP)
- 37 agents aides-soignants ( 35.4 ETP )
- 6 agents aides-soignants de remplacement ( 3ETP)
- 4 administratifs
- 1 agent de ménage (0.25 ETP).
- 1 agent de ménage ( 0.25 ETP)
Le service de SSIAD gere 224 places.

3 - le personnel du service d'HAD :

Pendant toute la durée de la prise en charge, Santé¢ Service Limousin met a la
disposition du médecin traitant tout le soutien logistique nécessaire tant en personnel
qu'en matériel et services divers.

Santé Service Limousin accueille tous les patients, sans limite d'dge, qui sont en
phase secondaire d'un maladie aigué, ou en phase aigué d'une maladie chronique.
L'admission d'un patient dans le service, ainsi que sa sortie, sont prononceées par le
responsable de la structure, aprés avis du médecin coordonnateur du service d'HAD et
du médecin traitant, ce dernier étant responsable du suivi thérapeutique a domicile.

Toute prise en charge est soumise a l'accord de la personne intéressée et des

membres de sa famille ou de son entourage directement concernés ainsi que du
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médecin-conseil de la Caisse d'Assurance Maladie. Un projet de soins est €tabli avec le
patient et son entourage, ce dernier étant, chaque fois que possible, intégré a I'équipe de
soins.

L'infirmiére coordonnatrice de 'HAD se rend auprés du malade pour effectuer un
bilan préalable d'admission en vue de s'assurer que les conditions matérielles,
psychologiques et sociales requises, notamment dans le domaine du logement et de
l'environnement familial sont bien remplies et permettent le retour du malade a son

domicile.

Cette équipe pluridisciplinaire et d'une grande disponibilité proposée par l'association
comprend donc :

- une surveillante générale :Mme R. Conia. Responsable de l'organisation des soins
et de la qualité des prestations auprés du malade. Elle travaille en relation avec le
service hospitalier public ou privé, le médecin traitant et les médecins-conseils des
Caisses d'Assurance Maladie.

- un médecin coordonnateur : Dr C. Chauvois. Il organise le fonctionnement
médical de la structure et veille a l'adéquation et a la permanence des prestations
fournies aux besoins des patients et a la bonne transmission des dossiers médicaux et de
soins nécessaires a la continuité des actes thérapeutiques.

- 2 infirmiéres coordinatrices : Mme J. Chambon et Mme M-N. Gautheyroux. Elles
effectuent la démarche de soins, et évaluent les besoins fondamentaux du malade (
mobilisation, alimentation, hygiéne, confort,...). Elles établissent, avec I'entourage du
patient, un planning d'interventions.

- les aides-soignantes qualifiées assurent au patient les soins infirmiers d'hygiene et
de surveillance de son état de santé. Leur activité est essentielle tout au long de la prise

en charge.

4 - Les intervenants libéraux partenaires de I'HAD :

o linfirmiére libérale : dispense, au domicile, les soins de haute technicité que
réclament tous les protocoles prescrits.
o le kinésithérapeute effectue les actes relevant de sa fonction sur prescription

meédicale.
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l'assistante sociale : fonction assurée jusqu'a présent par les infirmiéres
coordinatrices (en projet)

l'orthophoniste intervient suivant les besoins du patient et sur prescription médicale.
la sage-femme intervient suivant les besoins du malade et également sur prescription
médicale.

la diététicienne a pour mission de veiller & ce que le régime alimentaire mis en
oeuvre au domicile soit la continuité de celui entrepris a I'hdpital.

l'aide ménagére : dépend directement de I'Association d'Aide a Domicile aux
Personnes Agées, avec laquelle Santé Service Limousin a établi une convention.
Son attribution aux patients admis en HAD n'est pas systématique et dépend de
I'évaluation préalable des besoins, déterminée par l'infirmiére surveillante.

le pédicure en fonction des besoins de la personne.

Le service dHAD de Santé Service Limousin dispose d'un systéme de communication

lui permettant d'étre joint 24h sur 24, 7 jours sur 7 sur la ligne principale de

I'association.

Pour les différents déplacements, des véhicules de fonction sont mis a la disposition du

personnel.

D - LE DOSSIER DU PATIENT :

le dossier médical ( antécédents du patient, le motif de prise en charge avec le ou
les diagnostic(s) du patient, les comptes-rendus d'hospitalisation ), le dossier de
soins infirmiers et le dossier administratif : reste au siége social de santé Service

Limousin, fermé sous clef.

le dossier de soins permet le suivi du patient pendant toute la durée de son s€jour et
reste au domicile du patient assurant un outil essentiel de la coordination entre tous
les acteurs de 'HAD.
11 comprend plusieurs parties :
1 - l'identification du patient ( Etat civil), accord de prise en charge en HAD, et

fiche materiel.
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2 - feuilles de soins du médecin traitant..

3 - ordonnances et liste des médicaments.

4 - traitement de base lors de la prise en charge, feuilles de température, feuilles
de soins pour les intervenants.

5 - transmissions ( la famille peut écrire dans cette partie ses observations de
méme que le patient).

6 - examens de laboratoire, transports sanitaires, consultations, examens

radiologiques.

Une fiche d'évaluation de la satisfaction du patient ou de sa famille est
également ajoutée au dossier de soins. Une grande importance est attribuée a cette
fiche d'évaluation permettant de recueillir les observations et suggestions du patient
afin d'améliorer les conditions d'hospitalisation. A noter qu'un livret d'accueil est
remis au patient au début de sa prise en charge, celui présente entre autre, la charte

du patient hospitalise.)

E - LE SERVICE D'HAD PREND EN CHARGE :

- les honoraires des médecins

- les actes de professionnels paramédicaux.

- les prescriptions d'actes de radiologie et biologie

- les fournitures médicales :

*produits pharmaceutiques

*matériel stérile a usage unique

*matériel médical adapté aux nouvelles techniques (seringue €lectrique, pompe a
morphine...)

*mobilier médical répondant aux besoins du patient (lit, fauteuil roulant...)

- les transports sanitaires indispensables aux différentes consultations meédicales
extérieures, sur prescription médicale. Le moyen de transport appropri¢ est
déterminé par la surveillante générale.

- lintervention d'une aide non médicale (aprés étude du dossier par la surveillante
générale ). Cette aide étant exclue pour les bénéficiaires d'une indemnité de tierce

ersonne ou d'une allocation autonomie.
p
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- les frais généraux inhérents au fonctionnement du service d'HAD.

F - FINANCEMENT DU SERVICE D'HAD :

Suite & la loi portant Réforme Hospitaliére de 1996, le financement de Santé Service
Limousin est organisé, depuis Janvier 2000, dans le cadre de la dotation globale de
financement d'aprés un budget fixé annuellement par 1'Agence Régionale

d'Hospitalisation. Cette dotation englobe toutes les prestations précédemment énonceées.
G - LE PROJET D'ETABLISSEMENT ( 1998-2003 ):

Le projet d'établissement ( 1998-2003) fut établi en septembre 1998 afin de
construire I'avenir de Santé Service Limousin. Il fut réalisé dans un véritable esprit de
transparence, de professionnalisme et de solidarité. Loin d'étre vécu comme une
contrainte, 1'élaboration de ce projet apparut comme une véritable opportunité, et fut
l'occasion de réunir tous les acteurs de Santé Service Limousin sur des valeurs
communes, une vision identique de la mission de I'établissement et un mode de

fonctionnement adapté a une organisation performante. ( ANN EXE 5)

Le projet s'articule autour de principes simples :
- la mobilisation de tous les salariés, de la direction et des administrateurs de
I'établissement a chaque étape du processus : choix d'une approche participative visant
la responsabilisation, I'appropriation individuelle et collective d'un projet réellement
partagé.
- la mise en oeuvre dune méthodologie rigoureuse de type "projet d'entreprise”
(méthode mobilisatrice conduisant a la définition d'un plan stratégique a partir de la
réflexion et 'analyse de faits collectés).
- la réalisation d'un état des lieux a partir d'un diagnostic interne réalisé par un cabinet
de consultants ( visant le recueil des informations nécessaires a 1'élaboration du projet
social ) et complété d'un diagnostic externe congu et réalisé par les équipes concernées
(visant le recueil des informations nécessaires a I'élaboration du projet médical et du

projet de soins infirmiers)
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- la définition d'un plan stratégique par service a l'issue de ces travaux : détermination
des axes stratégiques par la Commission meédicale de santé Service Limousin,
déclinaison de ces axes en objectifs de progrés par les acteurs concernés.

- I'élaboration des plans d'actions par les salariés du service.

- la validation du projet d'établissement par le Conseil d'administration de Santé Service

Limousin.

S'inscrivant dans une véritable démarche de qualité globale, les résultats sont exposés en

annexe.

H - BILAN D'ACTIVITE 1999 :

1 Nombre de journées réalisées et nombre moyen de malades par
trimestre :
La capacité d’accueil de Santé Service Limousin depuis sa création est de vingt places.
Santé Service Limousin a réalisé cette année 4848 journées par trimestre avec un taux

moyen de malades par trimestre de 13.28 (tableau n° 2).

Périodes Nombres de journées réalisées | Nombre moyen de malades par
par trimestre trimestre
1% trimestre 1193 13.26
27" trimestre 1237 13.59
3™ trimestre 1044 11.35
4°™ trimestre 1374 14.93
TOTAL 4848 13.28

Tableau n° 2 : Nombre de journées réalisées et nombre moyen de malades par trimestre

2 - nombre de malades admis et ratios :
La structure a admis cette année 129 patients. La durée moyenne de sé€jour est de 37.58

(DMS longue a cause d’un patient resté plus de 180 jours dans la structure).
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3 - conditions de vie antérieures a la prise en charge :
La majorité des patients sont adressés par les médecins libéraux, ce qui est remarquable

(graphique n°® 9).

Origine de I'appel des 129 prises en charge par Santé Service Limousin en 1999 (en %)

£ Hépital
s 2% 2%2% [0 Médecin libéral

H Clinique

M Infirmiére libérale

B Famille

B Assistance sociale

M Autre structure dHAD

36%

Graphique n° 9 : Origine de I’appel des 129 patient pris en charge par SSL.

4 - Taux de rotation : 129/13.28 =9.71

5 - Taux d’occupation :
Capacité : 13.5 lits : 4848/4930 = 98.33%
Capacité : 17 lits 4848/6205 = 78.13%

Ces chiffres illustrent la bonne activité du service.
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6 — Autonomie des patients

Classification selon les profils de perte d'autonomie
(par Groupe Iso-Ressources (G.I.R.)) des 129 patients pris en charges par
Santé Service Limousin 2 leur entrée en 1999(en %)
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Classification selon les profils de perte d'autonomie
(Groupe Iso-Ressources (G.LR.)) des 118 patients pris en charges par
Santé Service Limousin 2 leur sortie en 1999 (en %)

70+
6o}
B
5017
/
401
//
301
vl '//
201
//
104°
o R S TS TR R '-3417
0 TR g "—_',"_:['\'-‘(:‘3_’%5.\;:,{‘ - 5 ""-Ef‘%-"-"\" E‘m‘% ” e e B L S .,-.-,v;lg;f; e RS 'J.(:!:Yz\_\g"_ o 7&/

GIR. 1 GIR. II G.IR.III G.ILR. VI

Les patients sont relativement dépendants (G.LR. I et II); le pourcentage de ceux
présentant une perte d’autonomie totale sont plus importants a la sortie par rapport a

leur entrée.




-111-

7 — Une population figée dominante, essentiellement féminine, reflétant le

vieillissement de notre région

Répartition par dge et par sexe des 103 patients pris en charge par Santé
Service Limousin en 1999
25+
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8 — Une large proportion des patients sont hospitalisés a leur sortie.

Motif de sorties de Santé Service Limousin en 1999
(en %, sur un nombre de 118 sorties)

O Hospitalisation

[ Déces

J
43% B Arrét demandg par le ’
meédecin mordomateyL,

41%

Cela confirme la gravité des affections des patients admis en HAD et I'usure de la
famille a long terme, motivant une nouvelle hospitalisation. 41% de déces refléte le taux
importants de patients décédés & domicile. Le « mourir chez soi » est trés important en

Limousin, contrairement au niveau national.
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9 — Santé Service Limousin accueille une grande partie de patients cancéreux

(52%) conformément au profil des autres structures d’HAD en France. Par contre

on remarquera le faible taux de sidéens suivis par la structure.

Service Limousin en 1999 (en %)

2%

14%

14% gt

52%

Motif médical de prise en charge des 129 prises en charge par Santé

E Cancers

O Affections cardio-
vasculaires

Affections neurologiques

B Affections de I'appareil
locomoteur

B Affections métaboliques

|

|

10 — Une proportion non négligeable de refus pour dépassement de la capacité autorisée

(32%) montre la nécessité d’augmenter celle-ci.

%o, sur un nombre de 63 demandes)

|y 5%

17%

Motif du refus de prise en charge par Santé Service Limousin en 1999 (en

k

o Inadéquation suite 4 une

insuffisance de soins

O Inadéquation pour charge de
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traitement specifique)




-113-

III - LE SCHEMA REGIONAL DE SANTE :
(Poindron 1998, 1999) (SROS du Limousin 1999-2004) (Bergogne 1999) (Chaudieu,

1999) (Revue « Perspectives sanitaires et sociales », 1998) (Piganeau, 1999)

Les Schémas Régionaux d’Organisation Sanitaire (SROS) ne se limitent pas aux
ctablissements sanitaires, et "HAD est devenue une véritable priorité pour les SROS de
la 2™ génération.

Une des directives du SROS du Limousin 1999-2004 est l'accessibilité de tous a
des soins de qualité, ainsi I'a rappelé Mme le Ministre de I'Emploi et de la Solidarité
devant la Conférence Nationale de Santé le 22 juin 1998 :

"Un des principes fondateurs d'une politique de santé est de garantir ¢ chacun, quel que
soit son lieu d'habitation et sa situation sociale, l'acces a des prestations sanitaires de
qualité ( soins diagnostiques, préventifs et curatifs-) )

A plusieurs reprises, le nouveau SROS du Limousin exprime la volonté de
développer les alternatives a I'hospitalisation dont 'HAD pour en faire un véritable

facteur d'évolution de I'hospitalisation.

® Durant la période du SROS 2000-2005 en Limousin, les besoins en lits de
médecine devraient diminuer en raison de I'évolution de la démographie car la
population totale du Limousin va diminuer et la population des plus de 60 ans va
également se restreindre.
e D'autre part, une optimisation des moyens actuels serait possible en :
- supprimant les lits autorisés non installés
- révisant les capacités des services dont les taux d'occupation sont inférieurs a
80%,
- transformant des lits d'hospitalisation complete en places d'hospitalisation de
jour,
- diminuant les durées moyennes de séjours.
® Cette évolution nécessite un personnel meédical et paramédical suffisant, une
excellente planification de l'utilisation des plateaux techniques, une bonne
organisation des retours a domicile avec en particulier des filiéres gerontologiques

efficaces et des services de suite bien médicalisés.
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En définitive, il s'agit d'avoir moins de lits de médecine mais des lits plus
"actifs". Au regard de l'activité des établissements de santé, et de la part importante des
hospitalisations de trés courte durée, un développement des alternatives 4
I'hospitalisation est justifié, notamment dans le secteur public.

S'agissant de I'hospitalisation 4 domicile, les établissements ne font pas assez de
proposition de reconversion des lits de médecine vers cette formule. Notamment
pour le développement des soins palliatifs, le SROS souligne la sous-activité de
I'hospitalisation a domicile constatée en Limousin, les soins palliatifs constituant une
activité privilégiée de ce type de structure, en tout premier lieu dans l'intérét du patient
ainsi maintenu a son domicile.

Pour que cette formule puisse étre mise en oeuvre avec profit, il est impératif :

- de définir a I'intérieur des établissements de santé, et en liaison avec les autres
établissements du secteur, les conditions de mise en oeuvre de 'HAD pour chaque
discipline. Le champ de 'HAD intéresse des malades atteints d'une pathologie évolutive
et/ou instable et relevant d'une hospitalisation compléte de court séjour. Un ensemble de
services, au-dela de ceux qui ont traditionnellement accés a cette formule, pourraient étre
concernés, dans la mesure ou I'on procéde a un inventaire systématique.

- d'assurer sur le site de Limoges une complémentarité étroite, au moins au niveau
medical, entre les deux structures existantes qui doivent impérativement harmoniser
leurs objectifs. La volonté médicale existe, les acteurs se connaissent et s'estiment, mais
les logiques de structures administratives freinent encore ce mariage de raison.

- d'étudier dans chaque pole de secteur les possibilités de développement de cette

formule d'alternative a I'hospitalisation."

Le Limousin est souvent présenté comme la région la plus dgée de France et
méme d'Europe. Si c'est une fatalité, c'est peut-étre une opportunité qui s'offre a
nous, acteur du systéme de santé. La démographie du Limousin d'aujourd'hui
ressemble sans doute a la démographie de I'Europe de demain, une Europe plus
vieille que jamais. Si I'avenir est A construire, c'est avec les énergies d'aujourd'hui.
Alors, c'est &4 nous d'innover, d'expérimenter de nouveaux processus de prise en

charge des personnes dgées.
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Notre réflexion sur I'évolution 2 apporter a I'HAD implique une interrogation
liminaire.

Aujourd'hui, dans I'état actuel du systéme de santé, I'HAD répond-t-elle aux
besoins des personnes Agées ? C'est seulement aprés avoir répondu a cette question
que nous serons en mesure de poser le probléme de I'optimisation de I'HAD en

France.



- 116 -

TROISIEME PARTIE

L’HAD REPOND-T-ELLE AUX BESOINS DES PERSONNES AGEES ?
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I'- LES ENJEUX D’UNE TELLE INTERROGATION :

A - UN ENJEU DEMOGRAPHIQUE UNE POPULATION VIEILLISSANTE ,

Au cours de la deuxiéme moitié de XXeéme siecle, la durée de vie moyenne a été
prolongée de 20 ans. Dans 30 ans, un tiers de la population des pays développés aura
plus de 60 ans et, pour l'ensemble du monde, cette proportion sera atteinte d'ici 4 I'an
2150.

Les personnes agées elles-mémes vieillissent - aujourd'hui, 10% des plus de 60 ans ont
80 ans et plus; ils seront 25% avant 2050. Cette révolution silencieuse est loin d'étre
seulement démographique : elle a également une signification économique, sociale,

culturelle, psychologique et spirituelle importante.

1 — Une révolution démographique s’opeére, celle de la longévité

Chaque enfant qui nait aujourd'hui a une chance sur deux de devenir centenaire.
Depuis le début du siecle la mortalité diminue a tous les 4ges et davantage pour les
personnes de plus de 70 ans. La mortalité des hommes est supérieure a celle des
femmes et le pourcentage de femmes augmente avec I'dge. L'espérance de vie a la
naissance, qui avoisinait la quarantaine au début du siécle dernier, est passée en 1996 a
74 ans pour les hommes et a 82 ans pour les femmes. Ces moyennes ne doivent pas
masquer les différences importantes entre catégories sociales (Mizrahi, 1997). Ainsi,
l'espérance de vie des enseignants est de 8 a 10 ans supérieure a celle des ouvriers non
spécialisés.

Au cours du dernier demi-siécle, les personnes agées ont bénéficié de la diffusion des
soins, leur protection sociale s'est ctendue, leur niveau de vie s'est éleve, leur espérance
de vie s'est allongée et leur état de santé s'est amélioré. De ce fait, le vieillissement
démographique, c'est a dire l'accroissement de la proportion de personnes dgées de plus
de 60 ans dans la population totale, est inexorable.

Selon les récentes statistiques de 'Office des Communautés Européennes, "la plupart
des régions de I'Union européenne verront le nombre des personnes de plus de 60 ans

doubler au cours des trente prochaines années". Quant au nombre des personnes agees
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de plus de 80 ans, il devrait se situer, en 2050 aux alentours de 37 millions, soit prés de
10% de la population européenne. Les régions les plus touchées par ce vieillissement
devraient étre celles du Nord de I'Espagne, le Sud-Ouest de la France ou encore le Sud

de I'Angleterre.

Le vieillissement de la population est un fait majeur de nos sociétés modernes.
Chacun d'entre nous ne peut que s'en réjouir d'autant plus que ce vieillissement

correspond a une espérance de vie sans handicap qui s'allonge.

2- SITUATION ACTUELLE :

a - au plan national (INSERM, 1998)

Nous ne disposons pas encore des données du recensement de 1999, nous ferons
donc référence a celles de 1990.

La population frangaise vieillit comme le démontrent les résultats du recensement
de 1990. Le vieillissement de la population résulte de la baisse de la fécondité depuis
les années 70, de I'augmentation de I'espérance de vie, notamment due & une baisse
du taux de mortalité, et du vieillissement de la genération du "baby-boom" de I'aprés-
guerre mondiale. Cette génération atteindra I'dge de la retraite dans les années 2005-
2010 : c'est le "papy-boom". En 1990, les personnes agées de 60 ans et plus

représentent déja 19% de la population.

Structure par dge de la France métropolitaine
en 1990
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Cette évolution n'est pas propre a la France. En 1960, 15.5% de la population des
pays de 'Union européenne était agée de 60 ans et plus, proportion qui s'éléve a 19.6%
en 1999. Le processus de vieillissement est particuliérement prononcé au Royaume Uni,
au Danemark, en Belgique et en Allemagne. Par ailleurs, la proportion de personnes de

80 ans ou plus, a doublé au cours des trente derniéres années.

En France en 1990, on comptait 4 millions de personnes de 75 ans ou plus (7.1% de
la population totale ), alors qu'elles n'étaient que 2.3% millions en 1962 (4.9% de la

population totale ).

Globalement, la population francaise s'accroit : plus 2 millions d'individus
environ entre 1982 et 1990. Cette croissance est due a un excédent de naissances par
rapport aux décés (plus de 237 000 en 1989, par exemple) et a un flux migratoire positif,
de l'ordre de 50 000 personnes par an. Avec 58.4 millions de personnes dans I'hexagone,
la France compte une population toujours urbaine, mais mieux répartie entre les
grandes métropoles régionales. De fortes disparités existent cependant entre les régions.

Le Limousin pour sa part présente certaines caractéristiques.

b- en Limousin (Champelovier, 1996) (C.E.S., 1999) (Schéma directeur

gérontologique de I’unité urbaine de Limoges, 1994)

Si la population totale de la France est en augmentation et le sera au cours des
prochaines années, celle du Limousin est en baisse réguliére et importante. Cette
diminution est exclusivement due a un solde naturel négatif non compensé par un solde
migratoire pourtant positif dans chacun des trois départements. Ce solde migratoire est
positif en raison de la sur-représentation des personnes dgées dans la population.
L'analyse du solde migratoire montre un important déficit des effectifs ages de 25 a 30
ans, un fort excédent entre 15 et 25 ans, et un solde légérement positif entre 30 et 70
ans. Au dela de 80 ans, l'impact migratoire est quasi nul. Ainsi, une population jeune
arriverait dans le département pour se former tandis que d'autres le quitteraient juste
aprés leur formation post-baccaulauréat. Des actifs autour de la quarantaine avec de
jeunes enfants seraient arrivés. Enfin, des ménages a I'4ge de la retraite auraient choisi

la Haute-Vienne pour se retirer. Ce phénomene est appelé a se poursuivre au cours des
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prochaines années, a partir de I'an 2000 et sur les années suivantes.(Plan gérontologique

départemental, 1991). Au total, entre 1975 et 1995, la région Limousin a perdu 23 500

habitants.

e
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Sous-fécondité, émigration de jeunes, immigration de personnes dgées ont

contribué a élevé I'dge moyen des Haut Viennois. Ce vieillissement s'est accentu¢ en

1990 non pas sous l'effet d'une augmentation des personnes agées (dont la proportion a

peu évolué) mais a cause de la baisse du nombre de moins de 25 ans.

Par ailleurs, le Limousin est confronté depuis déja plusieurs années au vieillissement

de sa population, il est d'ailleurs généralement présenté comme la région la lus agée
pop g Y g p g

de France. Depuis 1990, les plus de 60 ans sont plus nombreux que les moins de 20

ans. La part des personnes de 60 ans et plus représente 27% de la population totale

contre 19% au niveau national. L'indice de vieillissement du Limousin est pres du

double de celui de la moyenne frangaise : 102 contre 58 (Demars, 1997).

Structure par Gge de la population du Limousin
en 1990
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Le Limousin préfigure déja ce que seront dans vingt ou trente ans la plupart des
sociétés européennes, c'est a dire des sociétés vieillissantes et multigénérationnelles. Le

Limousin présente aujourd'hui le visage que sera celui de la France en 2020.

. L'évolution de l'effectif des personnes dgées est lié a l'arrivée au 3éme age des
générations du baby boom. Ainsi jusqu'en 2010, la tranche des 65 ans et plus comptera
les personnes nées avant 1945, restera en nombre limité, mais a partir de 2010
commenceront a arriver les naissances d'aprés guerre de plus en plus nombreuses

(projection omphale, INSEE).
Les caractéristiques de la population limousine : (selon 'INSLE)

1 - structure par dge : les personnes les plus nombreuses en 1995 sont celles de la

catégorie 60/74 ans, puis celle des 75/84 et enfin celle des 85 ans et plus.

4 Les personnes de 60 ans et plus en Limousin en A
etpius NN 1995
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60/64ans PR e SR R i e e L S
e eee———— e
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k Source : NSEE )

2 - structure par sexe : la population dgée est en majorité féminine : 2 personnes sur
3 4gées de 75 ans ou plus sont des femmes. Le phénoméne est lié a la surmortalité

masculine : les hommes mourant en moyenne 8 ans plus tot que les femmes.
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é - .
Importance des sexes selon |'Gge de la population regionale en 1995
l B Hommes
O Femmes I
L dge 60/64  65/69  70/74  75/79  80/84  85/89 90ets Source : INSEE

3 - répartition géographique : différe d'un département a I'autre. En Creuse,
33.56% de la population a 60 ans et plus, 29.10% en Corréze et 26.01% en Haute-
Vienne. ( ces pourcentages ont probablement enregistré une progression depuis 1990).
La répartition géographique est trés contrastée selon les régions : en Limousin plus de la
moitié des personnes dgées vivent en milieu rural ce qui pose le probleme de I'existence

de services et de structures adaptées.

3 - LES PROJECTIONS DEMOGRAPHIQUES :

a - pour la France (Doubovetzky, 1992) (Gaymu, 1997) (Mizrahi, 1997)

Comme le montrent les différentes projections de I'NSEE, le vieillissement
démographique va s'intensifier dans les années a venir. Basée sur l'hypothése du
maintien des tendances ( fécondité, mortalité et migrations ) I'analyse des projections
omphales de I'INSEE prévoit une augmentation modérée de la population dgée jusqu'en
2005-2010, puis une augmentation plus rapide, jusqu'en 2035, due a larrivée des
générations du "baby-boom". Ainsi, dés 2010, la France comptera plus de 10 millions
de personnes de plus de 65 ans ou plus, contre 8.4 millions en 1990. L'augmentation du
nombre de personnes agées et trés Agées va modifier en profondeur la nature et les
structures de nos sociétés en posant deux problématiques : celle du financement des

retraites et celle de la prise en charge de la dépendance par la collectivite.
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Ainsi, contrairement aux craintes souvent formulées "d'épidémie des incapacités" ou
"d'expansion de la morbidité", la forte hausse de I'espérance de vie au cours des dix
derniéres années s'est accompagnée d'une "compression de la morbidité", ceci rejoint le
concept d'espérance de vie sans incapacité dont l'expression s'explique en grande partie
par la nette amélioration de I'état de santé des personnes ageées et notamment " la
diminution & chaque Age des maladies chroniques incapacitantes et de la fréquence
de l'incapacité associée 2 ces maladies". Cependant, cette vision est contestée par
A Parant, chercheur a I'lned et conseiller scientifique du groupe Futuribles @ "nous
gagnons toujours de la durée de vie, mais moins que dans les années 80"
L'amélioration des conditions d'existence lui semble compromise par la montée de la
précarité et de I'exclusion qui affectera probablement l'état de santé des futures
personnes dgées.

Enfin, il ne faut pas se tromper d'horizon : " le choc de la dépendance" ne se produira
vraiment qu'aprés 2025, lorsque les générations du baby-boom arriveront aux 4ges ou la
dépendance est la plus répandue, et sera particuliérement important aux alentours de
2040 (Jarre, 1999)
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b - pour le Limousin :

D'ici 2020, toutes les régions verraient leur population ageée s'accroitre. Le Limousin
compterait une personne sur trois dgée de plus de 60 ans, contre une sur cinq seulement
en Ile-de-France. Toutefois quelques soient les différents scénarios, le Limousin

perd inexorablement des habitants, et voit sa population vieillir (INSEE).

[ ‘ Pyra mitl(:s“d-x'l.npn rées de 1990 et 2015
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Ainsi, en 2020, les personnes Agées entre 60 et 79 ans représenteraient 27% de la
population totale régionale contre 21% en 1990, et celle de 80 ans et plus représenterait

9% contre 6% en 1990.
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Structure por dge de la population du Limousin
en 2020
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En conclusion, la situation démographique actuelle et future du Limousin
implique de la part de I'ensemble des acteurs publics et privés une réflexion sur les

structures et les services en direction des personnes agées.

B - UN ENJEU MEDICAL :

Une des implications d'une telle évolution démographique est évidemment médicale.
Ne pas se poser aujourd'hui le probléme du traitement de cette situation future, c'est
courir le risque de voir le systéme de santé devenir incapable de faire face. Drame social
et culturel indigne de nos sociétés modernes.

Ainsi il est de notre devoir semble-t-il d'approfondir la connaissance que nous avons
de notre systéme de soins afin d'atteindre a double finalité :

- une meilleure évaluation des pratiques

- transformer l'approche de la gériatrie afin qu'elle devienne une compétence

dynamique et évolutive au niveau national.

C - UN ENJEU POLITIQUE : UNE EVOLUTION INSCRITE DANS
L’HISTOIRE (Bancquart, 1995) (Baraud, 1999) (Piganeau, 1999) (Dupuis, 1999)

En France, la politique de maintien a domicile s'est construite en deux étapes. Le
rapport Laroque a posé en 1962 la nécessité d'une politique de maintien a domicile en
faveur des personnes agées valides dans un objectif de prévention de la dépendance. Il a

été suivi la méme année par la création de services d'aide ménagere financés par l'aide
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sociale et les caisses d'assurance vieillesse dans le cadre de leur action sanitaire et
sociale.

Dans les années 70, une politique globale en faveur du maintien i domicile est
mise en oeuvre i travers les plans quinquennaux. A partir de la fin des années 70, la
politique de maintien a domicile s'élargit aux personnes Agées dépendantes. Cette
extension a lieu dans le cadre du développement des soins infirmiers 4 domicile dont
I'assurance maladie assure le financement par un systéme de forfait-soins.

Une nouvelle étape s'amorce depuis, avec une réflexion sur les conditions nécessaires
a la consolidation de cette politique et a la transformation de la prise en charge a
domicile en une véritable alternative a I'nébergement en établissement. D'ailleurs, la
plupart des pays membres de la Communauté Européenne ont donné explicitement la
priorité a la prise en charge 4 domicile des personnes adgées sur le placement en
institution. Dans ce but, certains pays comme le Danemark, ont cessé de construire de
nouveaux établissements d'hébergement.

Toutes les études prospectives en conviennent, la durée de vie va s'accroitre. Cet
allongement de la durée de vie va provoquer inéluctablement un accroissement du
nombre des personnes 4gées dépendantes. Or, le maintien du patient dans son
environnement constitue un élément de confort psychologique en permettant d'éviter
une seconde rupture dans son équilibre déja déstabilisé par une défaillance physique ou
psychique.

L'HAD entre dans le cadre de la volonté exprimée au niveau national de
rechercher les moyens permettant le maintien a domicile ou évitant
I'institutionnalisation des personnes agées. Elle se justifie d'autant plus que la France
accuse un important retard avec les Etats-Unis en ce qui concerne I'hospitalisation a
domicile.(cf.premiére partie )

A cet égard, au niveau national, B. Kouchner annonce une volonté de développer
I'HAD (Roudan, 1999).

- au niveau régional et local : volonté d'aménagement du territoire afin d'offrir aux
personnes agées dans les zones rurales dépeuplées et isolées, la possibilité de bénéficier

de soins de proximité.
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II - QUELS SONT LES BESOINS DES PERSONNES AGEES ?

A - Qu'est ce qu'un besoin ?(Anaes, 1999) (Pineault, 1991) (Vergnenégre, 1998)

Toute planification dans le domaine des services de santé commence par une
évaluation des besoins. '

L'évaluation des besoins de santé et leur réévaluation réguliére sont des démarches
totalement liées a la conception, au développement et a I'évaluation des services de
santé¢. Une bonne connaissance des besoins permet de proposer une offre adaptée,
d'identifier des variables pertinentes pour suivre I'activité du service, d'établir une
ligne de base permettant de préparer I'évaluation des résultats, de réorienter les
activités du service en fonction de I'évolution des besoins.

D'apres le Dr Pineault et Mme Davely, dans leur ouvrage intitulé "La planification de
la santé", la détermination des besoins d'une population va au-dela de l'identification des
problémes de santé, elle requiert également une analyse des services et des ressources
en place. Pour ce faire, il y a lieu de procéder a ce que les anglo-saxons appellent
"assessment of need", c'est a dire l'inventaire, 1'évaluation, 'estimation des besoins. La
langue frangaise n'ayant pas d'équivalent précis au terme " assessment", on utilise donc

I'expression : "étude des besoins".

Quelques définitions du "besoin de santé" :
- pour Hogarth, le besoin de santé correspond a une déficience ou a une absence de la
santé, déterminée a partir de criteres biologiques ou épidémiologiques et commandant
des mesures de prévention, de traitement, de contréle et d'éradication.
- pour Brown et ses collaborateurs, le besoin de santé est un état de maladie pergu par
l'individu et défini par le médecin.

- pour Donabédian, il s'agit d'une perturbation de la santé et de bien-étre.

Des termes tels que déficience, état de maladie et perturbations semblent
correspondre davantage a la notion de "probléeme de santé" qu'a celle de "besoin de
santé". Le probleme de santé correspond alors & un état de santé jugé déficient par

I'individu, par le médecin ou par la collectivité.



- 128 -

Le besoin exprime I'écart ou la différence entre un état optimal, défini de facon
normative, et I'état actuel ou réel. Dans ce sens, le besoin représente ce qui est requis
pour remedier au probléme identifié. Le besoin se mesure en estimant 'écart par rapport
a la norme. Plus I'écart a la norme est grand, plus le besoin de santé est important. Le
besoin de santé a son tour fait naitre un besoin de services afin de réduire ce que Nutt
appelle "I'écart de performance". En d'autres termes, un besoin nait lorsqu'on constate
une différence entre une situation considérée comme optimale et la situation observée

actuellement, différence que 'on désire réduire.

Probléme et besoin sont donc deux notions trés proches, le besoin étant en
quelque sorte la traduction du probléme en termes plus opérationnels. Le besoin est ce
qu'il faut faire pour que la situation problématique ( I'état de santé actuel ) en vienne
correspondre a la situation désirée ( I'état de santé cible). Cependant, le besoin reste un

concept relatif, sa définition dépendant de ceux qui I'interprétent.

A cet €gard, Bradshaw a établi une classification du besoin illustrant les différentes
perspectives selon lesquelles le besoin peut étre défini :

- le besoin normatif : c'est celui qui est défini par l'expert, le professionnel,
I'administrateur, par rapport a une certaine norme de désidérabilité (utilité d’un bien,
d’un service. Celui ou ceux qui n'y répondent pas sont jugés étre en état de besoin. Ainsi
défini, le besoin refléte nécessairement 1'état actuel des connaissances et des valeurs de
ceux par qui il est déterminé.

- le besoin ressenti ("felt need") : cette catégorie se référe aux perceptions des gens
sur leurs problémes de santé, ou 4 ce qu'ils désirent comme services de santé.

- le besoin exprimé : il équivaut a la demande de soins ou de services, au besoin
ressenti qui aboutit a une démarche de recours a des services. Il ne correspond pas
necessairement a 'ensemble du besoin de santé. En effet, certains individus ne recourent
pas aux services malgré le fait qu'ils ressentent un besoin. D'autres ne pergoivent pas
qu'ils ont un besoin, mais ne voient pas nécessairement leur demande immédiatement
satisfaite ou de la fagon dont ils I'espéraient.

- le besoin comparatif : par cette expression, Bradshaw entend le besoin qu'un
individu ou un groupe devrait avoir puisqu'il présente les mémes caractéristiques qu'un

autre individu ou groupe pour lequel on a identifié un besoin.
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Cette classification nous montre qu'une étude de besoins qui n'utilise qu'un processus
perceptuel, basé sur l'interprétation du client ou inversement, qu'un processus normatif
ou rationnel, bas€ sur l'interprétation du professionnel, peut ne représenter que la pointe
de l'iceberg et, en définitive, ne donner qu'un vision partielle de la situation. A cet effet,
Donabédian souligne que le succes de la planification dépend du degré de convergence

entre ces deux perspectives du besoin.

}
D'aprés 'ANAES, il existe trois types d'informations utiles pour évaluer les besoins
de santé et de prestations de santé d'une population:
- les données objectives sur son état sanitaire, social et économique.
- les opinions et les témoignages recueillis auprés d'un échantillon de cette population .

- les avis d'experts connaissant bien cette population.

Il est indispensable pour nous, acteurs du systéme de santé de nous intéresser a la
détermination des besoins. En effet, les besoins représentent le principal déterminant du
recours aux soins (Vergnenegre, 1998). Pour Donabédian, " l'accés aux soins peut étre
mesur€ par le niveau d'utilisation en rapport avec le besoin et pas seulement la présence

de ressources ".

Ainsi, le modéle d'Andersen nous permet d'expliquer le recours aux soins, reposant
sur une analyse large incluant des données économiques, sociologiques ou
psychosociales. Pour mieux cerner les déterminants individuels du recours aux soins, il
les décompose en trois catégories : les facteurs prédisposants, les facteurs de capacité et

de besoin.
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Les facteurs prédisposants regroupent essentiellement des variables
démographiques (dge, sexe, statut matrimonial, statut génétique), la structure sociale
(niveau d'étude, emploi, ethnie, taille de la famille) ainsi que les croyances relatives a la
sant€ et aux soins (les valeurs a propos de la santé et de la maladie, les attitudes a I'égard

des services de santé€, les connaissances a propos des maladies).

Les ressources nécessaires qui correspondent aux facteurs de capacité, reposent sur
la structure familiale (revenu, niveau de couverture sociale, existence d'un source
réguliére de soins) et I'organisation de la société (ratio personnel de santé/population,

prix des services de santé, caractére rural ou urbain).

Les facteurs de besoins sont représentés par les besoins de santé pergus et évalués.
Pour les auteurs, le besoin est le principal stimulus, une fois les facteurs de
prédisposition et de capacité réalisés, car il existe bien, en effet, un continuum entre ces
trois types de facteurs. Ce modéle initial a été complété par la suite et les auteurs y ont
adjoint les interrelations avec le systéme de santé et des indicateurs de résultats, comme

la satisfaction.

Malgré la complexité, le pourcentage de la variance expliquée du recours aux soins
par ce type de modele reste minime. Les indicateurs de besoins contribuent de 15 a 20%
a la variation de l'utilisation des services médicaux. Les facteurs de capacité et les
facteurs prédisposants n'expliqueraient quant & eux que 2 a 10% de la variance de

l'utilisation des soins.
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Une grande diversité de besoins se profile en ce qui concerne les personnes
dgées. En I'état présent des connaissances, la longévité humaine ne saurait dépasser 120
ans. Les préoccupations majeures des personnes agées concernent au moins autant leur
qualité de vie que leur longévité. Elles souhaitent conserver les potentialités de 1'age
mir, sur les plans esthétique (I'aspect), moteur, ('autonomie ), intellectuel (le jugement,
la mémoire), et sur le plan médical, elles désirent ne pas souffrir et s'éteindre
doucement. On voit se substituer la notion d'espérance de vie sans incapacité a la notion

de longévité.

B- APPARITION DE NOUVEAUX BESOINS (Guinchard-Kunstler, 1999) (Conseil
geénéral de la Corréze, 1995, 1997)

Le regard démographique sur le vieillissement exprime I'évolution de la structure par
age de la population francaise et les changements profonds dans les situations
domestiques : régression du veuvage, augmentation de I'isolement (qui ne doit pas étre
confondu avec la solitude), délaissement a I'age de la retraite de la vie en institution.

Nous allons essayer dans ce paragraphe de définir quels peuvent étre quelques uns
des besoins de cette population dgée dans les années avenirs. D'apres les états généraux
de la santé en Limousin en mars 99 a Guéret, les personnes dgées de 70 ans ou plus, ont
pu s'exprimer sur la notion de bonne santé : elles répondent en premier lieu "prendre
plaisir a la vie" (80 %), deuxiémement" pouvoir faire ce que l'on veut "(71%) et

seulement en dernier "ne pas étre malade".

D'apres le Dr P. Guillet qui a participé au rapport " Vieillir en France " adressé a M.
le Premier Ministre en juin 99, la reconnaissance des besoins des personnes dgées et de
leurs familles est essentielle. Voici un expose des plus importants. (Guinchard-Kunstler,

1999).
1- Dans le domaine de la santé :
Le vieillissement biologique (sénescence) doit étre distingué du vieillissement

chronologique. Selon Henrad, I'un et I'autre sont en étroites relations mais ils peuvent

s'écarter I'un de l'autre du fait de conditions d'existence différentes liées au genre et a la
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classe sociale qui générent des histoires de vie différentes. A un age avancé les facteurs
génétiques prédominent, réduisant le role des écarts socio-économiques (Henrard,
1997).

En pratique, la sénescence peut donner lieu a plusieurs types d'effet qui interférent de
fagon variable avec la santé (bonne ou mauvaise) dont plusieurs exemples sont donnés.
La sénescence est responsable d'altérations structurales et fonctionnelles qui surajoutent
leurs effets aux maladies dégénératives telles que les démences, la dégénérescence
maculaire liées a l'avance en 4ge. Certains changements physiologiques liés au
vieillissement ont un impact clinique direct tels par exemple, la ménopause génératrice
de certaines formes d'ostéoporose, les modifications des protéines du cristallin
responsables de cataracte. On parle alors de pathologies associées au vieillissement. Cet
ensemble de faits explique pour partie, la grande part des personnes dgées dans la

consommation médicale.

Les risques les plus fréquents chez la personne Agée peuvent bénéficier de
mesures de prévention. Les troubles de la mémoire, de 'humeur et du comportement,
les états démentiels, les déficits sensoriels , les troubles de la marche et les maladies
vasculaires ( actuellement lére cause de décés chez les personnes agées). Grandes
pourvoyeuses d'invalidités, les maladies cardio-vasculaires et cérébro-vasculaires
peuvent étre la cible d'outils de prévention efficaces, Comme le traitement de
I'hypertension artérielle du sujet 4gé ou des autres facteurs de risque vasculaires. D'aprés
le Pr F.Forette "I/ s’agit maintenant de développer le concept de conscience préventive
tant dans la population générale qu'auprés du corps médical"( Benzadon,1999). Le
dépistage précoce de certaines maladies éviterait nombre de handicaps et de perte
d'autonomie, en particulier l'ostéoporose, l'incontinence source d'isolement social, la
dépression trop méconnue alors que trés présente. De méme, la diminution de la vue et

de I'ouie augmente le risque d'accident et surtout entraine un renfermement sur soi.
g q

L'aspect nutritionnel joue un réle extrémement important. Comme le souligne le
Dr Charmes dans le rapport "Améliorer la vie des personnes dgées en Limousin a l'aube
du XXIeme siecle" du Conseil économique et Social du Limousin : " 'étar sanitaire de
la population a considérablement évolué. L'espérance de vie a progressé. ... Cette
espérance de vie se déroule dans de bonnes conditions, grdce aux progrés de la

médecine mais surtout a [l'état nutritionnel de la opulation". Un état nutritionnel
pop
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correct est un €lément fondamental dans la lutte contre la dépendance. En effet, celui-ci
entre en ligne de compte dans la cicatrisation, la guérison des escarres, etc... Il est donc
nécessaire d'accorder beaucoup d'intérét d'une part, a la situation nutritionnelle de la
personne dgée au moment ou on la considére et, d'autre part, a I'évaluation de l'apport
nutritionnel dont elle aura besoin.

La distinction entre les modifications normales liées a I'dge et celles lides a la
maladie est parfois difficile. Le vieillissement de la population 'devrait fortement
contribuer a augmenter 1'incidence des cancers.

D'autre part, en présence de risque d'affections nombreuses et pour des raisons
culturelles, la demande de soins et médicaments est souvent trop importante chez les

personnes agées.

2 - Dans le domaine de la vie quotidienne :
L'habitat n'est pas toujours adapté : rarement de plain pied, sans ascenseur dans
encore beaucoup trop de logements sociaux, avec des salles de bains peu adaptées, des
volets meécaniques trop difficiles a manipuler, des aménagements a risque ( tapis,

meubles, siéges...)

3 - Dans le domaine financier (le niveau de ressources) ;

La question du niveau de ressources financiéres est essentielle pour les personnes
agees. Différentes études ont montré combien I'absence de moyens financiers peut
étre source de repli sur soi, de solitude et donc d'augmentation du risque de
dépendance. La question financiére renvoie également au respect de l'autonomie de la
personne agee handicapée ou non. En effet, combien de personnes agées ont-elles perdu
la possibilité d'effectuer personnellement leurs achats parce que leurs enfants, et surtout
les structures qui les hébergent le font pour elles, alors qu'elles en auraient encore la
possibilité. A cet égard, il est intéressant de citer l'initiative de I'Association des Amis
des Personnes Agées des Hopitaux Universitaires de Strasbourg (ASPAH) qui a mis en
place une banque appelée GESTAL. Cette banque est au service des personnes dgées
dépendantes et de leur projet de vie dans l'établissement. Ce systéme permet d'éviter
I'infantilisation ou la dépossession de la personne agée, en restituant I'usage personnel

de l'argent.
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Il faut noter que les textes prévoient pour les personnes agées qui bénéficient de
I'aide sociale a I'hébergement la garantie de conserver 10% de leur retraite (ou au moins
425 F par mois). Il n'en est pas de méme pour celles dont les ressources sont
equivalentes 4 la charge a assumer, et qui se retrouvent de ce fait sans aucune capacité

d'autonomie financiére.

4 - Dans le domaine des relations humaines :

Les personnes dgées ont besoin comme tout un chacun d'échange, de vie sociale, et
de se sentir utiles. Ainsi, quelque soit leur niveau de handicap et leur lieu de vie, les
personnes figées doivent trouver leur place dans leur environnement, dans la
société.

Presque 40% des retraités participent actuellement a la vie associative contre 23% il
y a 20 ans. Ainsi, du parrainage du jeune chomeur a des actions de soutien scolaire, de
la coopération internationale a une présence forte dans les associations caritatives, les
retrait€s prennent toute leur place de citoyens.

De nombreuses initiatives émanent des CCAS, d'associations de maintien a domicile,
de maisons de retraites, de services de long séjour, permettant d'éviter le repli sur soi.

En institution de gériatrie, les initiatives permettant la vie sociale sont
particulierement nécessaires, de maniére a éviter le désinvestissement, la somatisation et
la dégradation de personnes dgées qui n'ont plus leurs repéres, leurs objets familiers,
leur chat ou leur chien. Elles se trouvent placées en effet dans des institutions qui
induisent un risque iatrogéne, d'ou l'importance de leur offrir des moments ou des lieux
qui les mettent en situation d'étre stimulées et simplement en relation.

A domicile, comme dans les structures d'hébergements, il faut reconnaitre qu'étre
aidé, encadré, "pris en charge", peut entrainer un sentiment compréhensible de perte de
confiance en soi. Toute forme de prise en charge donnant & la personne le sentiment
qu'elle n'est qu'un objet médical ou qu'elle n'est plus une personne a part entiére,
révélerait un caractére invalidant, néfaste pour l'autonomie. Aussi, il importe de
préserver cette part parfois ténue d'autonomie en raison du degré de dépendance,
pour permettre a la personne dgée d'étre actrice de sa vie.

De méme, la préservation de la mémoire des personnes dgées constitue un enjeu

particulierement important pour les politiques en direction des personnes dgés. D'aprés
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le rapport Boulard en 1991, 95% des pertes de mémoires ne relévent pas de pathologies.
" Les personnes dgées ne manquent pas de mémoire; elles manquent le plus souvent a
leur mémoire faute d'avoir trouvé autour d'elles des personnes qui s'intéressent a cette
mémoire".

Toutes les initiatives en ce sens permettent de donner de la vie a la vie. Mais si
certaines communes, certains Conseils Généraux acceptent de financer de telles
expériences, cela reste hélas trop rare. Il est important également de reconnaitre que
dans certaines institutions, par absence de moyens financiers, par absence de formation
du personnel ou de projet d'établissement, des personnes &gées sont en situation

d'extréme souffrance, repliées sur elles-mémes ou se laissant mourir.

Au total, on assiste tant a domicile qu'en hébergement, a I'expression d'une
grande diversité de besoins. Il s'agit de besoins liés a des difficultés d'ordre
physique : adaptation de I'habitat, I'hygiéne, soins médicaux, vie quotidienne ou de
besoins liés a4 un désinvestissement affectif et psychologique, ou encore de besoins
liés a I'isolement, & un manque de communication et d'échange, ou enfin de besoins

liés a I'accompagnement de fin de vie.

C - Les démences séniles et la maladie d'Alzheimer : une source majeure de

dépendance (Guinchard-Kunstler, 1999)

Le vieillissement de la population engendre le probleéme particulier qu'est la question
des démences séniles. On estime ainsi que sur 700 000 personnes dgées dépendantes de
70 ans et plus, prés de 500 000 sont atteintes de démences séniles (toutes formes
confondues ). De plus, comme le soulignait récemment un rapport du Conseil
Economique et Social :"au total, méme si l'on s'en tient a des approches prudentes, le
nombre de personnes dgées susceptibles de développer des pathologies mentales serait
multiplié par six dans les 50 ans a venir. ..Dans 20 ans, a traitement constant, on
estime a deux millions le nombre de Francais qui seront touchés par la maladie

d'Alzheimer."
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Aujourd'hui, les démences séniles et les maladies neuro-dégénératives constituent
quasiment la premiére source de dépendance des personnes agées. Ces problémes
mentaux sont trés divers mais peuvent étre dépistés et faire l'objet d'actions palliatives.

Les démences séniles sont facteurs de souffrance pour les familles qui voient leur
parent agé ne plus étre capable de maitriser son destin. C'est cette souffrance, issue de
ces maladies dégénératives, qu'il convient de mieux mesurer. Cela passe tout d'abord
par un reperage en amont des personnes & risques (antécédents familiaux), mais aussi
par la mise en oeuvre d'actions préventives adaptées. Ces derniéres sont bien
évidemment médicales (traitement des affections en elles-mémes ou des affections
occasionnant une dépendance accrue), mais sont également indissociables d'aspects plus
sociaux : environnement relationnel de la personne, soutien suivi des personnes.. Les
maladies mentales entrainent chez les personnes 4gées qui en sont victimes, des
pathologies surajoutées qu'il convient de prendre en compte dans le dispositif
d'accompagnement de la personne. Celui-ci se doit de mettre en valeur la personne, de
la faire s'exprimer et de la valoriser. Les hébergements devraient ainsi étre pensés pour

Ces personnes notamment en termes d'accessibilité, de services communs.

En raison de tous ces facteurs, de nombreuses estimations, comme l'enquéte
PAQUID, chiffrent le coiit global de la prise en charge des démences séniles de 15 4 20

milliards de francs. Ce chiffre montre toute l'importance de ces maladies.

Soulignons le travail tres important de I'Association France Alzheimer. Autour
d'initiatives de groupes de paroles, de dispositifs de sensibilisation, de recherches sur
l'origine et le dépistage de ces maladies, cette association a suscité une réelle attention

sur la maladie d'Alzheimer sans le débat public.

L'amélioration de la prise en charge médicale et paramédicale de ces maladies est

urgente, de méme qu'une distribution plus large des prestations et des aides financiéres
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apportées a la personne, et enfin des aménagements réels dans les dispositifs
d'hébergement.

Il s'agit d'impératifs auxquels les pouvoirs publics doivent répondre afin
d'assurer une fin de vie digne aux personnes dgées victimes de ces maladies et a

leurs familles, qui sont en premiére ligne dans la prise en charge.

D - La famille :

Les familles doivent étre aidées de maniére significative car la vieillesse est avant
tout une affaire essentiellement familiale. La famille est certes due a la présence d'un
enfant, elle se forge aussi dans la capacité des enfants a prendre en charge leurs parents.
Cette aide reste fondamentale pour la majorité des personnes dgées. 1l est important
d'encourager le maintien d'une forme de lien social et de transmission
intergénérationnelle. Toutefois, il parait nécessaire de pouvoir définir une forme
d'équilibre entre cette aide familiale, qui garde un rdle de premiére importance
dans I'accompagnement du vieillard et une aide socialisée, professionnalisée. 11 est
essentiel de favoriser les dispositifs permettant aux personnes agées, a leurs familles, de
participer a la mise en oeuvre de la prise en charge; et de redonner une place a la notion
de médiation familiale avec les acteurs institutionnels ou professionnels. Ainsi, les
expériences de ' Association Gérontologique du XIIléme Arrondissement de Paris ou de
la coordination de Lunel sont deux exemples associant les familles et les personnes
dgées dans la construction de l'aide. De méme, la constitution de groupes de paroles
(développés par I'Association France Alzheimer ou I'école d'aide aux aidants de
Strasbourg et de Mulhouse) permet aux familles d'exprimer leurs difficultés, leur
fatigue, leur souffrance.

L'investissement des familles ne pourra se maintenir dans une exigence de
qualité qu'a la condition que soient mises en place des actions de prévention de la
dépendance, de maintien a domicile, ainsi que des dispositifs d'hébergement collectif
de qualité. Des lieux d'information, d'accueil et d'aide a la décision permettant a la
personne et 4 la famille de connaitre I'ensemble des aides financieres possibles et des
services disponibles, et surtout, des hébergements de fin de semaine ou de semaine
compléte permettant aux aidants familiaux de faire une pause dans la prise en charge de

leur parent age.
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E - LE REGARD DE LA SOCIETE SUR LA VIEILLESSE DOIT CHANGER
(d'apres le travail de Paulette Guinchard- kunstler) (Vercauteren, 1998)

L'évolution de la définition de la dépendance fait qu'aujourd'hui parler de vieillesse
revient trop souvent  évoquer les revers liés au vieillissement. Comme le souligne le
Pr Henrard & l'occasion de la création de la prestation spécifique pour les personnes
agees : "cette catégorisation des personnes dépendantes donne de la vieillesse une
image essentiellement déficitaire pour laquelle aide ou assistance sont requises. Ln
prenant pour seule cible de la politique de I'avance en dge la population dgée, on isole
la vieillesse dans un monde part, au lieu de la considérer comme le produit d'une
structure sociale, d'histoires de vie spécifiques, de processus dynamiques et complexes,
En privilégiant l'image déficitaire de la vieillesse on réduit le vieillissement ¢ sa seule
composante biologique dont la décrépitude du corps est la marque et on le confie ¢ la
médecine. On occulte les autres dimensions psychologique sociale et existentielle du
vieillissement qui en font un ensemble de processus éminemment variable d'un individu
a l'autre et d'une époque & I'autre. On occulte aussi le probléme de la place des vieux
dans la société et les politiques sociales visant a leur garantir les attributs de la
citoyenneté grdce notamment & un environnement et a une organisation sociale mieuy
adaptés a une population vieillissante" (Henrard, 1997).

Le mot vieillesse a longtemps rimé avec sagesse, comme c'est le cas dans
beaucoup de sociétés, dans les années soixante, soixante-dix, il a été associé a celui de
la retraite, qui évoque une €poque de la vie durant laquelle hommes et femmes ont des
activités diverses et nombreuses, des loisirs, ainsi qu'une riche vie de famille.

Aujourd'hui, la vieillesse est associée a une période de fragilité physique,
psychologique et sociale. On ne peut que déplorer cette évolution. Le vieillissement,
processus naturel, constitue un élément inhérent a la personne humaine. Il a ceci de
particulier qu'il est l'aboutissement de toute une vie, et que de ce fait il est chargé de
I'histoire, de I'expérience de ce que chacun a vécu. C'est un temps ou chaque homme,
chaque femme, en raison du changement de statut social, du changement dans son
corps, de I'évolution de ses capacités physiques et intellectuelles, de la diminution de
son réseau social, se retrouve confronté a la nécessité de se forger une nouvelle image
de soi, exercice parfois difficile dans une société ou la vieillesse n'a pas sa place, ou le
corps jeune, sportif, et dynamique est seul valorisé, ou s'est surtout le travail qui est

source de reconnaissance.
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Tout au long de sa vie, chacun doit apprendre a accepter de vivre des pertes, des
separations, des changements : ce que les psychanalystes appélent le travail de deuil, car
proche de la mort, ce travail prend une dimension particuliére dans cette période de la
vie. Par ailleurs, il est significatif de constater que sur les 11 000 suicides enregistrés
chaque année, plus de la moitié concernent les personnes dgées de plus de 55 ans et
flous ne pouvons que regretter que le programme national de lutte contre le suicide ne

tienne pas compte de cette réalité.

Il nous semble important de faire le point sur le comportement de consommation des

soins des personnes dgées.

F - DE FORTS CONSOMMATEURS DE SOINS (Doubovtzky, 1992) (Mizhari,
1997) (Michel, 1997) :

Le vieillissement s'accompagne en général de l'augmentation du nombre et de la
gravité des affections et d'une dégradation de I'é¢tat de santé. Face aux besoins de soins
engendrés, les réponses dépendent des techniques et des connaissances médicales, du
réseau de soins, du niveau de vie et du contexte économique et social.

Dans les pays développés, elles entrainent une augmentation des dépenses médicales

des adultes en fonction de 1'4ge.

1 - les dépenses médicales globales :

En 1996, la dépense entrainée par la consommation de biens et services médicaux est
estimée, en France, a 700 milliards de francs, soit 12 000 francs par personne. Les
personnes de 65 ans et plus ont dépensé en biens et services médicaux environ 2.6
fois plus que la moyenne de la population, le double pour les personnes de 65 a 74
ans, pres du triple de 75 a 84 ans et 4.5 fois au-deld de 85 ans. Ces sommes sont
affectées & de moins en moins de personnes au fur et 4 mesure que l'dge augmente.
Ainsi, 61.4% de la consommation médicale totale sont consacrés aux personnes de
moins de 65 ans, 39.6% aux personnes de 65 ans et plus (15.3% de la population ), et

8.8% a celles de 85 ans et plus ( 1.9% de la population ).
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La dépense de biens et services médicaux est scindée en deux grandes partie d'égale
importance :
* I'hospitalisation ( dans les établissements publics ou privés, généraux ou spécialisés,
de court, de moyen ou de long séjour ) a laquelle sont rattachée les forfaits soins versés
par I'Assurance maladie aux sections de cure médicale, aux maisons de retraite,
hospices ou logement-foyers.

I'hospitalisation représente 49.7% de la consommation médicale totale ( 48.3% pour
I'hospitalisation proprement dite et 1.4% pour les forfaits soins.
* les soins "de ville" aux patients ambulatoires ou soignés a domicile : soins de
médecin, de dentiste, d'infirmier, de kinésithérapeute, analyses, cures, transports de
malades, prévention individualisable, produits pharmaceutiques, prothéses.

Ces soins représentent 50.3% de la consommation totale ( 29.2% pour les services et

21.2% pour les produits pharmaceutiques).

Cette répartition varie avec l'dge . Alors que la part des hospitalisations augmente
avec l'dge, celle des soins de ville diminue.

Aussi bien pour les soins de ville que pour l'hospitalisation, cette augmentation
résulte de la conjonction d'une proportion de consommateurs plus grande et d'une

dépense par consommateur plus élevée.

2 - Des recours fréquents aux soins bien que toutes les consommations médicales

n'augmentent pas avec l'age :

Alors que les besoins de soins augmentent avec I'dge, la mobilité diminue. Il
s'ensuit une forte augmentation des soins pouvant étre recus a domicile ( visites de
généralistes, d'auxiliaire, produits pharmaceutiques ); les consultations de généralistes,
les séances de spécialistes (consultations et actes techniques) et les analyses biologiques
augmentent avec 1'dge, puis cessent de croitre et méme, diminuent a partir de 70 ou 80
ans.

Les géneralistes effectuent 31.5% de leur séances au domicile du patient et les

specialistes 2%. Pour les cardiologues, les rhumatologues et les ophtalmologistes, les
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séances destinées aux patients dgés (surtout ceux de plus de 80 ans ) représentent une
part importante de leur activité. Les besoins de consultations de spécialiste, d'examens
d'imagerie ou de biologie n'ont a priori, aucune raison de décroitre avec l'age. Des
obstacles tels que les déplacements nécessaires, I'éloignement des cabinets médicaux ou
les dépassements plus fréquents, en freinent sans doute la diffusion vers les personnes
les plus 4gées ou entrainent des hospitalisations.

A T'inverse, les soins dentaires ont un profil paradoxal selon I'age, faibles voire
nuls pour les nourrissons et les personnes Agées et élevés pour les autres adultes,
diminuant aprés 55 ans. Cette faible consommation des personnes dgées correspond
sans doute a I'appareillage trés insuffisant étant donné le coiit élevé des prothéses, méme

apres les remboursements de la Sécurité sociale et des organismes sociaux.

3 - I'hospitalisation augmente continuellement avec I'dge mais change de nature :

L'hospitalisation augmente fortement avec I'4ge. Tant la nature des services
fréquentés que les durées de séjour et l'intensité des soins recus se modifient avec 1'dge.
Les taux plus €élevés d'hospitalisation des personnes agées s'accompagnent d'une durée
de s€jour en moyenne plus longue, par contre, les densités de soins par jour sont moins
importantes (l'importance des soins au cours d'une hospitalisation n'est pas
proportionnelle au nombre de journées).

Cette diminution de l'intensité des soins résulte d'un double phénomeéne :

- lorsque I'ige augmente, la proportion de personnes hospitalisées dans les services
a forte intensité de soins ( court séjour ) diminue.

- dans chaque catégorie de service, I'intensité des soins diminue lorsque I'dge
augmente.

Cette faible intensité concerne la plupart des soins : consultations de médecin,
examens (ECG, biologiques), actes chirurgicaux et endoscopiques, imagerie,
rééducation, réadaptation, ergothérapie, psychothérapie, actes de diététicien,
radiothérapie, chimiothérapie, dialyse ou lithotripsie, pharmacie. Pour toutes les
catégories de soins, la dépense estimée par jour d'hospitalisation est inférieure au dela
de 85 ans a celle entre 45 et 64 ans.

Ce phénoméne peut avoir plusieurs causes dont certaines, de nature socio-

administrative, peuvent étre corrigées (absence de solution adéquate a la sortie), et
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d'autres intrinséques a la plus grande fragilité des patients ages, nécessitent d'étaler dans

le temps les examens et les soins.

4 - la majorité des personnes dgées vit a2 domicile.

La dégradation de I'état de santé, accompagnée ou non de conditions familiales ou
sociodémographiques défavorables, peut rendre difficile le maintien 4 domicile de
certaines personnes et le taux dhébergement en institution (établissements
d'hébergement ou de soins de longue durée) augmente avec I'age, passant de 1.2% de
65 a 74 ans & 17.7% au-dela de 85 ans. Méme aux trés grands ages, la vie en institution
reste minoritaire.

Par rapport aux personnes 4gées a domicile le recours aux soins des personnes
résidant en institution est plus élevé pour les soins de médecin et d'infirmiére,
sensiblement équivalent pour I'hospitalisation et moins élevé pour les autres types de

soins de ville (dentiste, biologie, ...).

S - I'effet des facteurs socio-économiques sur les consommations médicales

s'atténue avec I'dge.

L'absence de protection complémentaire, un faible niveau d'instruction, de bas
revenus, l'appartenance a un groupe socioprofessionnel défavorisé, entrainent un
moindre recours aux soins les plus spécialisés, aussi bien pour l'ensemble de la
population que pour les personnes les plus agées. Toutefois, les différences sont moins
accentuces pour les personnes dgées que pour les adultes plus jeunes. Plusieurs causes
peuvent étre mises en avant :

- la proportion de femmes augmente avec I'age et les différences socio-économiques de
recours aux soins sont moins marquées pour elles que pour les hommes;

- les variables socio-économiques ayant un impact sur la consommation médicale des
adultes insérés dans la vie sociale ont moins d'effet pour les personnes agées avec la
disparition des risques immédiats liés a l'activité professionnelle et dont les conditions

de vie sont peut-étre plus uniformes. Des variables familiales, de voisinage,
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d'environnement médico-social sont peut-étre plus pertinentes pour analyser les
variations de leurs dépenses médicales.
L'effet de I'dge sur la consommation médicale est plus important que celui des

facteurs socio-économiques (profession, niveau d'instruction, revenu...).

6 - Au total :

Les consommations médicales des personnes #dgées ont augmenté plus
rapidement que celles du reste de la population et ce rattrapage a porté sur

pratiquement tous les soins de ville.

Alors que les besoins de soins de tous ordres augmentent avec I'dge, la mobilité
diminue, ce qui entraine indirectement une modification de la structure des
dépenses médicales et détermine en partie le profil des consommations de soins des
personnes fgées axé sur I'hospitalisation et les soins pouvant étre dispensé a

domicile, privé ou collectif (maisons de retraite, logement foyer).

D'aprés J. Gaymu, chargé de recherche a 1'Ined, le vieillissement démographique n'a
eu, et n'aura a moyen terme, qu'un effet limité sur la croissance de la consommation
medicale. Un point d'incertitude demeure : celui de I'évolution future de la demande de

soins de longue durée pour les personnes dépendantes.

Cependant, comme le signale A. Mizhari, directeur de recherche au CREDES, les
phénomenes démographiques sont continus et les limites fixées a I'dge de la vieillesse
sont arbitraires : quel que soit le seuil retenu, le groupe des personnes dgées n'est pas
homogene et les différences entre "jeunes vieux" et "vieux vieux" sont aussi importantes
qu'entre "jeunes” et "vieux". Les limites des 4ges extrémes 80, 85, 90 ans, conditionnent
I'amplitude des résultats.

Dans la mesure ou I'état de santé se dégrade avec 1'dge, 'augmentation de l'effet de
I'age sur la consommation de soins au cours des quarante derniéres années traduit une
meilleure diffusion des soins vers les groupes démographiques qui en ont le plus besoin.
Cette évolution est accompagnée d'une amélioration de I'état de santé et de I'espérance

de vie a tous les ages. Ces progrés ne sont pas irréversibles et d'aprés A.Mazhari "pour
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se poursuivre dans le climat actuel de forte contrainte économique, ils nécessitent une
attention accrue pour que les mesures de maitrise des coiits des soins n'entrainent pas un

retournement de tendance pour les plus vulnérables, en particulier les personnes Agées."

I - L'HAD REPOND-T-ELLE AUX BESOINS DES PERSON NES AGEES ?

A - Au niveau individuel : une prise en charge satisfaisante avec des soins

comparables & ceux prodigués en hospitalisation compléte :

1- QUI EST LA PERSONNE AGEE EN HAD ?

Le CREDES a réalisé une enquéte en 1997, intitulée "L'hospitalisation & domicile - une
alternative également adaptée aux personnes ageées." Ce rapport présente les capacités et
les limites de la prise en charge en hospitalisation a domicile des personnes agees.

L'HAD ne fut pas crée en 1957 pour les personnes dgées, mais dans un but de
désengorgement des lits hospitaliers et de réponse aux aspirations des malades

cancéreux.

a - un patient sur deux hospitalisé a2 domicile est une personne agée :

Cette alternative a I'hospitalisation s'adresse a l'ensemble des patients qui, quel
que soit leur age, peuvent et souhaitent en bénéficier. D'apres I'étude du CREDES, tout
comme a I'hdpital, la majorité des personnes hospitalisées a domicile ont 65 ans et plus,
une personne sur cinq a plus de 80 ans. Les taux de présence évoluent en fonction de
I'dge selon une courbe en J (graphique n° 3, page 74). Ainsi, les personnes agées entre
65 et 80 ans ont un taux de présence 3 fois plus élevé que la moyenne ( soit
respectivement 16.5 et 5.9 pour 100 000 personnes ). Au de-la de 80 ans, ce taux de

présence est cinq fois plus élevé.

b - une majorité d'hommes mariés ;
L'hospitalisation 4 domicile s'adresse de maniére générale surtout aux hommes : les

hommes de plus de 65 ans sont deux fois plus souvent hospitalisés & domicile que les
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femmes. On observe le phénoméne inverse en hospitalisation complete, surtout pour
les patients de plus de 80 ans : d'aprés le CREDES, 5770 femmes de plus de 80 ans sont
hospitalisées pour 100 000 habitants contre seulement 4311 hommes. Les femmes ayant
une espérance de vie plus longue que celle des hommes, elles acceptent de prendre en
charge leur mari en HAD, puis se retrouvent souvent seules a I'hopital. Selon le statut
matrimonial, la majorité des patients hospitalisés a domicile sont maries ( 63% ), 16%
sont veufs et 14% sont célibataires. A l'opposé, 'hopital accueille seulement 38% de
personnes mariées et 32% de personnes veuves. Mais, il est important de souligner que
'HAD reste encore un mode de prise en charge peu développé : le nombre de patients
en hospitalisation compléte est 140 fois plus élevé que celui des patients présents en
HAD. Ce rapport est 110 fois plus important pour les patients de 65 a 80 ans et 179 fois

plus grand pour les personnes de 80 ans et plus.

¢ - De quoi souffrent les personnes Agées hospitalisées a domicile ?

De part sa définition, 'HAD prend en charge des malades lourds. Ainsi, les tumeurs
sont le premier diagnostic principal chez les personnes de plus de 65 ans hospitalisées a
domicile :

- 34% de tumeurs.

- 20% de maladies de l'appareil circulatoire.

- 11% de maladies du systémes nerveux.

- 8% de traumatismes.

Par contre, a I'hopital, les motifs d'admissions pour la méme tranche d'age placent en
premiére position les maladies de l'appareil circulatoire :

- 20% de maladies de l'appareil circulatoire.

- 12% de tumeurs.

- 11% de troubles mentaux.

- 10% de traumatismes et d'empoisonnement.

Rappelons qu'une personne atteinte de troubles mentaux ne peut normalement étre
prise en charge en HAD, elle reléve des structures de soins alternatives spécialisées en

psychiatrie.
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L'étude du CREDES montre que 60% des patients de 65 ans et plus ont un 'pronostic
réserve' voire 'sirement mauvais' sur le plan vital. Ils sont également dépendants car
33% d'entre eux ont perdu leur "autonomie domestique" et 20% sont alités.

Le probléme de la fin de vie est tout a fait une indication a la prise en charge en HAD.
Les soins palliatifs 4 domicile sont une formule de soins qui est encore trop peu
développée dans les structures d'HAD. Elle suppose une formation de tous les
professionnels de santé au concept méme de soins palliatifs attitude face a la
souffrance, 4 la mort,...) et également aux soins appropriés dans le domaine de la

maitrise de la douleur.

d - Quels soins recoivent-ils ?

Les personnes dgées recoivent des soins techniques importants. Un patient dont l'dge
se situe entre 65 et 80 ans consomme en moyenne par jour : plus de 4 soins infirmiers
ou de nursing et un soin de kinésithérapie. Cette consommation augmente au dela de 80
ans avec pres de 5 soins infirmiers consommés quotidiennement par patient. La
consommation de médicaments est également plus importante chez les patients dgés et
augmente avec l'age. La nature et l'intensité des prestations médicales sont comparables
a ceux prodigués en hospitalisation compléte. Les soins paramédicaux sont réalisés
comme a l'hopital par le personnel soignant (infirmiéres, aide soignante, masseur
kinésithérapeute,...). L'adaptation du traitement en cours de séjour se fait si nécessaire
par le médecin traitant qui intervient en général, une fois tous les cinq jours. Ce dernier
demeure le garant de la poursuite du traitement.

Seule une coordination entre les différents intervenants auprés du malade permet
une véritable continuité des soins, assurée parallélement de jour comme de nuit
par une permanence téléphonique, et la présence de la famille sans laquelle 'HAD
de la personne 4gée est quasi impossible. La prise en charge de la personne dgée en
HAD se doit d'étre globale avec la prise en compte de I'ensemble des pathologies et

handicaps du patient et du contexte socio-familial.
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2 - Un mode de prise en charge bien adapté pour 85% des patients hospitalisés a
domicile d'aprés une enquéte du CREDES portant sur la satisfaction des patients :

(Toullat, 1998) (Siouffi, 1998)

Malgré la subjectivité¢ du résultat, cette étude a le mérite d'exister. Une équipe
de médecins a étudié cing variables dans le dossier du patient : la morbidité du patient,
les soins regus le jour de l'enquéte, le matériel et le mobilier médical installé au
domicile, I'autonomie locomotrice et relationnelle du patient et son mode d'entrée. Ce
résultat montre que si 85% des patients sont satisfaits, 15% d'entre eux devrait
bénéficier d'un autre mode de prise en charge, apparemment plus approprié a leur
besoins. Parmi eux, 45% auraient dii étre en service de soins a4 domicile et 32.5%

auraient du bénéficier d'un traitement en ambulatoire.

Pour la tranche d'dge des plus de 65 ans, le taux de satisfaction rejoint celui de
I'ensemble des patients tournant autour de 90%. Aucune personne agée n'a été dégue et
seulement 2% se déclarent moyennement satisfaites. L'interprétation doit rester
prudente car on retrouve un taux important de non réponse, pouvant signaler soit une

incapacité a répondre au questionnaire, soit un éventuel mécontentement.

3 - Les avantages de I'HAD pour le sujet dgé :

a - pour le patient :

e Le principal avantage cité par les personnes agées dans I'étude du CREDES est pour
93% d'entre eux "le mieux-étre chez soi".

e présence de l'entourage 78%

o qualité et compétences du personnel 76%

e pas d’abandon thérapeutique

e rapprochement du malade avec son milieu lui permettant de retrouver des contacts
avec des amis.

e dédramatisation de la maladie, réinsertion du malade dans ses activités,

e relation avec médecin traitant favorisée
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b - pour l'entourage :
e Le retour a domicile du patient se traduit principalement comme un gain de temps (
pour 82% des personnes ) et des frais supplémentaires moindres ( 79% ) d'aprés I'étude
du CREDES.

e Role éducatif

¢ - pour le médecin :

o Le retour a domicile du malade agé peut induire une attitude volontaire de la part
du patient de se prendre réellement en charge.

. La prescription directe par le médecin traitant évite le passage obligatoire en
hospitalisation compléte qui peut étre néfaste pour le sujet 4gé quand celle-ci n'est pas
justifiée.

° L'HAD permet de diminuer le temps d'hospitalisation compléte réduisant ainsi le
risque d'apparition et d'aggravation d'un état de dépendance et le risque d'infections
nosocomiales.

. L'HAD permet d'éviter une désocialisation souvent occasionnée par
I'hospitalisation compléte. Ce role est primordial pour les personnes agées afin d'éviter
leur marginalisation.

o Mise a disposition d'un plateau technique

. Reconnaissance "professionnelle” surtout auprés des personnes agées qui ont
besoin d'étre rassurées.

° Permet une coordination :

- reconnaissance financiére

- permanence 24h/24h

- support de transmission : cahier, informatique.

o surveillance par des professionnels depuis l'aide soignante jusqu'a I'infirmiére.

4 - Les inconvénients de I'HAD du sujet 4gé :

a - pour I'entourage :

» D'apres le CREDES, le principal inconvénient évoqué par l'entourage est la

fatigue et I'angoisse. Il s'agit en fait plutét d'une "usure".
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e Le nécessaire concours de I'entourage : l'absence de surveillance médicale
continue 24 h sur 24 h et notamment la nuit, restreint les indications de 'HAD. Cette
surveillance est assurée, pour 98% des patients, par la présence de I'entourage qui doit
étre attentif, coopérant et présent. Selon le CREDES, pour 85% des patients, ce soutien
est assuré par le conjoint. Cette notion est trés importante lorsque le conjoint est aussi
une personne agée. L'hospitalisation a domicile reporte sur la famille la charge lourde
matérielle, psychologique et ménagére du malade "hospitalisable", les professionnels de
santé n'assurant que les soins médicaux ou paramédicaux. Selon certaines structures
d'HAD, le concours de I'entourage est nécessaire aux gestes de la vie courante ( course,
meénage, ...), le nursing et le soutien psychologique.(voir graphique ci-dessous).
L'obligation de présence aupres du patient et la surcharge de travail domestique font

partie des principaux inconvénients exprimés.(voir graphique ci-dessous)

Hospitalisation & domicile qt's'inoombe-t-il a I'entourage ?
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Pourcentage de personnes
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b - pour le patient :

Cité par 54% des patients, la dépendance vis a vis de I'entourage est le premier
inconvénient. Vient ensuite l'immobilité, mais cet inconvénient n'est pas di a 'HAD
elle-méme mais a I'état du patient.

28% de souffrance physique : la formation sur le traitement de la douleur de
tous les intervenants de I'HAD est indispensable y compris l'entourage a titre
d'information. D'ailleurs, dans le cadre du Plan douleur présenté par M. Bernard
Kouchner en 1997 : la Direction Générale de la Santé en partenariat avec 1'Union
Régionale des Médecins Libéraux réunissent 1'Alsace, le Pays de Loire et le Limousin
pour une mise au point sur I'élaboration et I'évaluation de I'impact d'une formation sur la
douleur, intitulée :" Evaluation d'une action de formation des professionnels de sant¢ a
la prise en charge de la douleur chronique chez les personnes agees a domicile."

Appréhension de la venue d'un tiers pour la personne dgé (insécurité).
¢ - pour le médecin :

L'entrée en HAD ne peut se faire dans l'urgence et exige une préparation pour
étre réussie. En outre, les soins techniques doivent étre en accord avec les possibilités de

la famille et du service.

La solitude du patient face aux soins en fin de vie conduit a demander de

nombreuses réhospitalisations.

B - Au niveau du systéme de santé :

1 - En amont de I'hospitalisation compléte : des hospitalisations qui pourraient étre

évitées.

- Un certain nombres d'hospitalisation en urgence de personnes dgées pourraient relever
de 'HAD lorsqu'il s'agit d'une pathologie aigué nécessitant des soins aigus de courte
durée et que le patient bénéficie d'un entourage permettant la prise en charge au

domicile.
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- les hospitalisations dites "sociales", en urgences, ne sont pas des indications a 'HAD.
Clest tout l'environnement de la personne dgée qui est déficient plutdt qu'un probleme
purement médical ayant besoin de soins. L'HAD est une véritable hospitalisation,

devant étre médicalement justifice.

- Pour les médecins généralistes, adresser leurs patients au service des urgences est la
solution la plus simple a mettre en oeuvre. lls peuvent se sentir en difficultés a devoir
gérer des protocoles de soins dont ils ont perdus I'habitude de la pratique depuis leur
résidanat. De plus, le malade nécessite une surveillance rigoureuse car son €tat peut se

dégrader a tout moment lors de la durée de 'HAD.

- Les médecins généralistes ne sont pas d'accord pour faire du bénévolat subi. Un
patient en HAD nécessite déja une visite par semaine quand il n'y a pas de soins aigus
(mais ce sont des soins lourds), une HAD pour une pathologie aigué demande une visite
par jour (voire plus) pour assurer un suivi correct, sans compter les appels en urgences
la nuit comme le jour. Il est matériellement impossible de concilier plus de deux
patients (trois au grand maximum) avec une activité 'normale' de médecin généraliste.

- Les médecins généralistes vivent souvent comme un ‘échec «l'hospitalisation» en
urgence de leurs patients trés dgés, faute d'autres possibilités. Le médecin généraliste a
un trés grand réle a jouer dans ce domaine. La prise de décision de I'HAD dans ce
cas précis reléve de la Médecine Générale. C'est de plus, la seule situation ou
I'HAD peut vraiment devenir une véritable ALTERNATIVE a I'hospitalisation.

Dans certains cas, les limites de 'HAD sont les autres intervenants : IDE, king, et

famille. Si un seul maillon fait défaut ou se "fatigue"(soutien du médecin et de I'équipe).

En se substituant a une hospitalisation complete, la personne agée ne s'engoufire pas
dans le cercle infernal : "Hospitalisation-Complications- Régression". Elle évite le
traumatisme psychoaffectif généré par toute hospitalisation, les complications médicales
(iatrogénes, traumatismes, infections nosocomiales) qui peuvent survenir. Citons
également, le cas du couple avance en age qui se retrouve sépare par I'hospitalisation de
l'un des deux partenaires, le second est parfois a son tour hospitalisé faute de pouvoir
rester seul au domicile. L'HAD permet un prise en charge globale de la personne agée,

que I'hopital ne peut offrir.
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Toutes ces complications, le médecin généraliste les connait parfaitement. Pour que
les médecins généralistes soient séduits par ce mode de prise en charge et puissent en
étre le pivot, il est indispensable que leur réle de coordination soit revalorisé auprés des
autorités responsables (et non pas auprés de leurs confréres hospitaliers qui les estiment
et qui y trouveraient leur compte) pas forcément sur un mode financier (par exemple :

FMC).

2 - Pendant I'hospitalisation

a - les services de courts séjours :

Les DMS longues dans les services de court-séjours : les personnes agées restent
parfois longuement hospitalisées dans les services trop spécialisés ne prenant pas en
compte l'approche globale nécessaire a leur prise ne charge.

Notons que bien souvent ce phénoméne est di & un manque de programmation en
amont de I'hospitalisation, quand cela est possible.

Le service des urgences, facile d'acces, est la "solution" immédiate et permanente a
tous les problémes posés par les personnes agées. Au service des urgences, leur prise en
charge ne concerne souvent qu'un volet : le volet médical (Gourdeau, 1999). Le volet
social et psychologique est laissé de coté. L'évaluation sociale, insuffisante aux
urgences, est souvent réalisée seulement en fin de court séjour et a probablement une
incidence sur la durée d'hospitalisation des patients. En effet, si une évaluation globale
de ces patients était établie dés I'entrée aux urgences, les médecins seraient en mesure
de proposer rapidement une sortie anticipée grace a I'HAD.

A noter que les DMS longues dans les hopitaux locaux s'expliquent par le coit du
long séjour & la charge de la personne et de sa famille. Ce fait contribue a "saturer "les
services, mais ne constitue pas une concurrence avec 'HAD. La prestation spécifique
dépendance, instituée par la loi du 24 Janvier 1997 visait justement a mieux répondre

aux besoins des personnes dgées dépendantes (Pinaud, 1998).
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b - les services de moyen-séjour :

Des taux d'inadéquation en services de soins de suite et de réadaptation :

Les structures de soins de suite assurent le prolongement des soins aux malades dans
le cadre de leur rééducation ou de leur convalescence, et accueillent un certain nombre

de personnes agées avant leur retour a domicile ou leur entrée en maison de retraite.

Le principal obstacle au bon fonctionnement du "moyen séjour” réside dans le
développement insuffisant des modalités de prise en charge sanitaires en aval. Le
transfert des malades dans les structures de dégagement appropriées permettrait une
meilleure utilisation des services de soins de suite. Ceci n'étant réalisable que pour les
personnes qui sont entourées des conditions nécessaires permettant le retour a

domicile.

Pour certains établissements de moyen séjour se situant dans des secteurs
geographiques pauvres en SSIAD, cette "saturation" du service peut exister. Cependant ,
nous ne sommes pas dans une situation ou 'HAD pourrait intervenir. Une fois que les
patients ont séjourné dans ces services et que la sortie est prononcee, ils ne requiérent
plus de soins lourds justifiant une HAD.

Par contre, certains patients ne pourraient-ils pas se trouver en HAD plutét qu'en
service de moyen séjour ? Probablement, mais seulement si le patient a toutes les
conditions réunies pour une prise en charge a domicile a savoir un entourage présent et
une convalescence et une rééducation, matériellement envisageables au domicile. Dans
ce cas, il est trop tard pour agir en moyen séjour, c'est bien en amont qu'une éventuelle

action doit se situer.

¢ - les établissements d'hébergements et les services de longue durée :

Les services de soins longue durée, anciennement appelés long séjour, sont destinés a

prendre en charge en milieu hospitalier les personnes agées les plus dépendantes. En

effet, au sens de la loi du 4 janvier 1975, ces services assurent I'hébergement des
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personnes n'ayant plus leur autonomie de vie et dont I'état nécessite une surveillance

médicale constante et différents traitements médicaux.

Les maisons de retraite sont des établissements d'hébergement social offrant une
prise en charge globale des besoins de la personne agée. Elles sont destinées a accueillir
des personnes agées valides ou semi-valides. Certaines sont dotées d'une section de cure
meédicale destinée a I'hébergement et a la surveillance médicale que nécessite I'état des
résidents ayant perdu la capacité d'effectuer seuls les actes ordinaires de la vie. Elles
accueillent des personnes dgées tant que leur état de santé ne nécessite pas une
hospitalisation. Une section de cure médicale permet la prise en charge forfaitaire des
dépenses de soins par les organismes d'assurance maladie : personnel paramédical,
produits pharmaceutiques. 11 existe plusieurs formes d'établissements, les établissements

publics d'une part, et les établissements privés d'autre part avec ou sans but lucratif

Un pourcentage important de personnes trés dépendantes se trouvant dans ces
structures proviennent du domicile privé. Cette rupture serait-elle en rapport avec
l'apparition soudaine d'un facteur déstabilisant le "systeme" de la personne dgée
comme le décés d'un conjoint ou la survenue d'une chute ou d'une pathologie aigue, ne

pouvant étre pris en charge ni par la famille, ni par les SSIAD ?

Non, nous ne pouvons pas dire cela car les motifs d'hospitalisation exprimés ci-
dessus ne sont pas des motifs d'entrée en service de soins de longue durée. En aucun
cas, le long séjour entre en concurrence avec I'HAD. Il ne s'agit pas des mémes
indications. Si certains patients sont hospitalisés en long séjour en provenance directe
du domicile, leur dépendance trés lourde le justifie, nécessitant des soins médicaux
pendant une durée longue et indéfinie. Souvent cette situation n'est pas gérable a
domicile car l'entourage est insuffisant. Certaines familles prennent en charge leurs
ainés a la maison, mais ce n'est pas 'HAD qui peut leur venir en aide dans ce cas.

L'HAD ne doit absolument pas se substituer au long séjour, ce n'est pas sa fonction.

La moitié des personnes dgées se trouvant dans ces structures viennent des services
aigus, la majorité sont trés dépendantes. La saturation de certains SSIAD influent

robablement sur l'entrée en établissement de ces personnes qui auraient pu, pour
p
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partie, demeurer a domicile avec une aide adéquate ( liste dattente importante en
SSIAD ).

Certaines régions rencontrent ce probléme, mais nous ne devons pas oublier que
beaucoup de ces patients n'ont peut-étre pas toutes les conditions requises pour un
maintien a domicile de maniére durable. D'autre part, dans ce cas également, nous ne
pouvons proposer I'HAD a ces patients car ils ne remplissent pas les critéres

d'admissions de 'HAD.

Au total : en aucun cas, 'HAD ne rentre en concurrence avec les services de
longues durées. S'il advient des situations pouvant le laisser présager, c'est que
I'indication du long séjour n'est pas bien posée. L'HAD ne doit pas se substituer au

long séjour.

3 - Dans certaines structures d'HAD :

Certaines structures d'HAD prennent en charge des patients atteints de maladies
chroniques ( SEP, SLA, polytraumatisé,...) requiérant des soins paramédicaux lourds, ne
relevant pas véritablement de 'HAD, mais, qui sont trop lourds pour un service de soins
a domicile. Les malades présentant ces pathologies restent en HAD, avec accord du
médecin-conseil, et contribuent a la "saturation" du service. La création d'un service de
CLAD ( Chroniques Lourds A Domicile ), entre 'HAD et le SSIAD, d'un coGt moins
élevé que I'hospitalisation a domicile permettrait d'augmenter le "taux de rotation" de
'HAD en orientant les malades concernés vers une structure CLAD mieux adaptée et

d'un colt moindre.

4 - En SSIAD :

1 - Ces services accueillent des personnes de plus en plus dépendantes. En ce qui
concerne notre région, d'aprés le récent rapport du Conseil Economique et Social du
Limousin "Améliorer la vie des personnes 4gées en Limousin a l'aube du XXleme
siécle.", la répartition par dge des personnes ayant recours aux services de soins a

domicile indique que c'est la tranche des 75/89 ans qui est la plus grande consommatrice
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de soins & domicile, en raison de leur état de dépendance et de l'aggravation de leurs

problémes de santé.

Répartition par groupe Iso ressources de la population dgée
bénéficiant de soins a domicile en Limousin

G6IR 6
2% GIR 1
10%

GIR 5
4%

GIR 4
22%

Source : DRASS

Les soins les plus fréquemment prodigués concernent :

- laide a domicile,

- les actes effectués par un kinésithérapeute,
- les actes effectués par un pédicure

- le portage des repas a domicile.

S'agissant de la répartition par groupe Iso ressources de la population agée bénéficiant
de soins a domicile, ce sont les personnes relevant des groupes II, IIT et I'V qui recourent
le plus aux soins a domicile. Les personnes appartenant au groupe I et a l'oppose, celles
relevant des groupes V et VI sont les plus faibles bénéficiaires de soins & domicile. En
effet, si les premiéres sont en milieu hospitalier, en revanche, les deux derniéres
catégories sont autonomes.

- groupe 1 : perte d'autonomie totale

- groupe I1 : grabataires lucides, déments déambulants

- groupe 11 : perte d'autonomie physique lourde

- groupe IV : aide de tiers indispensable au quotidien

- groupe V : aide et surveillance ponctuelle

- groupe VI : sujet ag€ autonome.
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2 - On observe une augmentation de la durée de séjour dans ces structures.

3 - Une majorité de sortie des SSIAD correspond a la réhospitalisation du patient vers
un court ou un moyen séjour. N'y aurait-il pas des patients susceptibles d'étre pris en
charge par une HAD ?

Tout dépend du motif de prise en charge. La majorité des sorties correspondent a un

épuisement de I'entourage.

Mangque d'évaluation pour analyser la situation :

Au total, des études plus exhaustives seraient nécessaires car nous ne disposons pas

actuellement d'indicateurs qualitatifs et quantitatifs sur les besoins en matiére d'HAD.

C-AUTOTAL:

-1I' HAD est satisfaisante au niveau individuel pour la personne igée, en répondant
a ses besoins sur le plan médical, social et psychologique.

- Par contre, replacée au coeur du systéme de santé, I'HAD ne nous satisfait pas
car elle ne fonctionne pas de maniére optimale. En effet, elle reste rarement une
véritable alternative a I'hospitalisation, en amont de I'hospitalisation compléte, en
raison du manque de prescription des médecins généralistes. Cette non application
du décret d'octobre 1992, montre I'absence de valorisation de la coordination et de
formation du médecin généraliste.

En aval de I'hospitalisation classique, I'HAD est sous-utilisée par les services de
court séjour qui garde quelquefois les personnes Agées trop longtemps en
hospitalisation, les exposant aux complications spécifiques a la gérontologie. Une
coordination globale de la personne agée est nécessaire, dés son passage aux
urgences afin de prévoir le plus tot précocement possible, la possibilité d'une sortie

anticipée en HAD.
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Au niveau de certaines structures d'HAD : la prise en charge de patients
chroniques lourds contribue a la saturation de la structure alors que ce n'est pas

la vocation premiére de I'HAD.

Voyons maintenant comment nous pouvons agir a ces différents niveau.

IV - COMMENT OPTIMISER L'HAD AUPRES DES PERSONNES AGEES ?

Considérons que le fait qu'une personne dgée puisse bénéficier de I'HAD lorsque ce
mode de prise en charge est justifié sur le plan médical comme I'objectif premier a
atteindre. Comment y parvenir ? Est-ce envisageable aujourd’hui en France ? Le
systéme de santé en a-t-il les moyens, quels ajustements réaliser? Autant de questions

auxquelles nous nous proposons d'apporter une ébauche de réponse.

Une personne agée n'est pas la juxtaposition de différents organes et de différents
systémes, c’est un étre humain. Elle est le reflet de toute une vie, elle porte toute une
histoire. Si bien qu'a partir d'une demande de soins ou d'une plainte, les démarches
diagnostiques et thérapeutiques intégrent de nombreux parameétres complexes et
variables. Il est nécessaire d'appréhender, non seulement I'histoire personnelle et
familiale du sujet 4gé, ses conditions de vie mais aussi les interactions familiales, les
événements de vie et I'environnement.

De toutes les disciplines médicales, la médecine générale est la seule qui ait pour
fonction et qui soit en situation, de prodiguer des soins intégrés, c'est a dire des soins
qui incluent simultanément tous les facteurs de morbidité et toutes les manifestations
pathologiques du patient. Le médecin généraliste est en mesure d'identifier, souvent
sans avoir besoins de les rechercher systématiquement par l'anamnése, les facteurs
biologiques, psychologiques, écologiques et sociaux qui conditionnent l'apparition et
I'évolution des phénoménes morbides. La mise en place de I'hospitalisation a domicile
du sujet agé fait appel a cette dimension globale de l'individu.

Aussi, le médecin généraliste a un role pivot a jouer dans I'HAD de la personne
4gée. Mettons nous a la place du médecin généraliste qui est appelé en visite pour une

vieille dame vivant chez ses enfants et qui présente une pathologie aigué. Supposons
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que cette patiente présente les critéres d'admission en HAD, et que la famille est
d'accord pour cette prise en charge. Le médecin doit faire appel a plusieurs
partenaires paramédicaux et sociaux dans un méme objectif commun : soigner la
personne 4gée au domicile pour éviter I'hospitalisation compléte. De quel moyen

dispose-t-il pour concrétiser cette HAD ?

A - LA COORDINATION AUTOUR DE LA PERSONNE AGEE :

Terme récurrent dans le discours social et médico-social destiné aux personnes
agées, elle résulte du morcellement des services, des structures et des financements. Au
sens original du terme, la coordination est la mise en commun d'un ensemble d'énergies
pour traiter une situation particuliére et spécifique.

Dans I'HAD, la coordination permet la mise en relation des professionnels en vue
d'optimiser la qualité de leurinterventions auprés des personnes agees.

Depuis sa premiére apparition dans le "Rapport Laroque" en 1962, la coordination
est toujours d'actualité. A I'époque, elle consistait en la création d'un seul réseau dans
lequel devaient régner l'ordre et I'harmonie en excluant la concurrence. Et aujourd'hui ?
Que cherchons-nous dans la coordination ? Pourquoi cherchons nous a nous regrouper ?

Les plages horaires couvertes par les différents services apparaissent comme
minimes face aux besoins des personnes agées. Nous sommes rapidement confrontés a
nos limites ce qui nous améne a chercher secours aupres d'autres intervenants. Nous
aimerions que la coordination repousse toutes nos limites.

En soignant la personne agée nous sommes confrontés au probleme de la mort. Il est
possible que , par la coordination, nous cherchions a la repousser a tout prix et,
également & y trouver des solutions pour se décharger de ce poids et ne pas avoir a
l'affronter personnellement.

1l faut entrer en relation avec d'autres pour que le processus de coordination soit
engagé. Or, dans toute relation, la notion de pouvoir est présente. Serions-nous assez
naifs pour croire que le fait de rechercher le bien-étre de la personne agée soit suffisant
pour I'évincer? Beaucoup de coordinations ont pour but de faire partager ce pouvoir,

d'en faire un 'objet' qu'elles pourront manipuler.
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Comme le cite les auteurs dans la littérature, nous avons beaucoup trop idéalisé la
coordination, nous voudrions qu'elle solutionne tous nos problémes : " Pour beaucoup
d'entre nous, elle est synonyme de perfection et si nous continuons a la pratiquer ainsi,
elle ne pourra que nous décevoir."(Foret, 1991) A tel point que nous pouvons nous
demander si elle existe réellement ? L'HAD en constitue un bon exemple. Sans une
coordination de tous les intervenants auprés du patient, le maintien au domicile serait
impossible.

La coordination n'est pas le moyen sir de la réussite, elle reste un consensus, une

démarche, un moyen d'action.

Avant d'engager la discussion de la coordination pour optimiser 'HAD, quelques

notions semblent intéressantes a préciser.

1 - LA COORDINATION EST-T-ELLE EFFICACE ?

Dans "Evaluation économique de la coordination gérontologique", M. Frossard et A.
Boitard ont menés une réflexion sur l'efficacité de la coordination auprés de la personne

agée. Nous en dégageons ici, les traits essentiels pouvant servir a notre discussion.

e la coordination n’influence pas le volume d'aide mais la qualité des aides a la

personne igée .

- la coordination fournit un plan d'aides coordonnées aux personnes qui ne béneficient
pas de services.

- la coordination optimise les volumes d'aides des personnes bénéficiant d'aides avant
leur prise en charge par la coordination, en évitant la redondance des intervenants

auprés des personnes agées.

e la coordination permet I'élaboration d'un plan d'aide et sa réalisation, elle
apporte la continuité et la régularité, elle répond a des critéres de qualité des soins:
- Les décisions prises font I'objet d'une négociation entre professionnels et elles sont le
résultat d'un consensus des partenaires. Dans 'HAD, ce plan correspond au projet de

soins élaboré par les différents partenaires médico-sociaux qui s'engagent a le respecter,
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au début de sa prise en charge. Ce projet doit étre accessible & tout nouvel intervenant
(ex : au médecin de garde ).

- La coordination permet de réunir les "faire savoir" sur les soins prodigués au patient ce
qui optimise I'intervention des uns et des autres et assure la continuité de la prise en
charge.

- La coordination intégre les contraintes du milieu et ne propose que les d'aides adaptées
qu'elle est siire de pouvoir obtenir pour l'usager.(ex: ne pas substituer des soins
paramédicaux a une aide ménagere ).

- Ce qui est préconisé est d'autant mieux accepté lorsqu'il y a échange et négociation
avec la personne agée et sa famille d'une part, et entre professionnels d'autre part.
L'acceptation de l'aide semble également plus immédiate dans les situations d'urgence
ou les situations de crise, trés fréquentes lors de l'entrée en coordination. Cec est vrai
tant pour les personnes dgées que pour les prestataires de services.

- L'offre des services n'est pas toujours suffisante pour répondre a la demande, ce qui
peut conduire la coordination a renoncer a proposer certaines prestations. La
coordination peut aussi, par la négociation, amener certains prestataires a modifier leur

fonctionnement pour mieux répondre a sa demande.

La coordination gérontologique permet une bonne corrélation entre les aides
préconisées et effectives. Mais cette bonne corrélation ne pourrait-elle pas traduire des
effets de sélection ? En effet, les personnes dgées qui bénéficient de la coordination
pourraient avoir accés aux services du fait des liens existants entre la coordination et les
prestataires alors que les autres, souvent les moins dépendantes, devraient trouver seules
des moyens de répondre a leurs besoins. La coordination pourrait alors porter en elle les
germes de processus inégalitaires ,aussi paradoxal que ceci puisse paraitre. Cette
question n'a pas été étudiée jusqu'a maintenant mais ne se pose pas pour I'HAD qui

s'adresse a des patients ayant des soins aigiis lourds.

* la satisfaction des personnes dgées vis a vis de la coordination.

Nous ne devons pas oublier la personne agée : il n'y a pas de coordination réussie sans
elle et sa famille. La satisfaction des personnes dans ce cas est trés difficile 4 apprécier
car la coordination est invisible. En effet, seules les aides sont visibles. Les patients en
genéral, ne distinguent pas le dispositif d'aide du processus nécessaire a sa mise en

place. Ainsi, ils se prononcent systématiquement et uniquement sur la qualité des aides.
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D'autre part, le terme méme de "coordination", n'est pas du tout assimilé par les
personnes Agées et leur famille. 1l apparait comme abstrait, vide de sens ou de
signification concréte. Les personnes n'ont pas conscience du dispositif dans lequel elles
sont. Ceci est peut étre di a un manque d'information. La coordination en diffuse

pourtant, beaucoup, mais elle concerne les aides et les services et peu elle-méme.

- D'une maniére générale, la coordination est appréciée par les personnes agées et
leur famille. Elle permet I'évolution positive de I'état de santé¢ du patient et de la
situation de la famille, grace aussi a l'écoute des intervenants, leur stimulation, leur
accompagnement et leur soutien. En réalité, ce n’est pas le patient qui choisit sa
coordination mais il choisit les intervenants, libre a eux de travailler avec tel ou tel

service.

e La coordination permet le développement d'un apprentissage collectif des
professionnels.
L'échelle ci-dessous présente les cing dimensions de cet apprentissage collectif et leur

hiérarchisation.

5. accroissement de la culture gérontologique commune
(60%)*
4. mise en place d’outils communs
(62%)*
3. instauration d’une coliaboration effective entre professionnels
(79%)*
2. cannaissance des complémentarités et clarification de la répartition des compétences
(84%)*
1. amélioration de la circulation de I'information
(89%)*

( * proportion de professionnels accordant une note supérieure ou égale a 5/10 & cet item. Echantillon : 59
répondants)

Echelle de ’apprentissage collectif dans une coordination

( Il s'agit d'une échelle de Guttman, qui détermine une séquence ordonnée de
composantes qualitatives de la capacité de coordination. Cette échelle présente trois
caractéristiques fondamentales d'étre unidimentionnelle, ordinale et cumulative. En tant
qu'ordinale, elle contient des composantes qualitativement différentes de la capacité de
coordination. Les niveaux de l'échelle peuvent étre identifiés mais les intervalles ne sont

pas quantifiés : le quatriéme niveau n'est pas deux fois supérieur au deuxieme. Les
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composantes de la capacité de coordination sont cumulatives en ce sens que les
fonctions de coordination de niveau supérieur dépendent de I'existence et de la fiabilité
des fonctions de niveau inférieur. Il y a progression des niveaux inférieurs vers les
supérieurs. Ceci refléte les différentes phases de développement de la coordination et

l'effet d'apprentissage nécessaire pour atteindre le dernier niveau.)

La coordination semble étre un moyen efficace permettant une prise en charge
globale de la personne dgée. Elle permet de réunir tous les acteurs de santé autour d'un
méme objectif et de concrétiser un projet de soins élaboré entre tous les partenaires avec

la personne agée.

2 - LA COORDINATION APPORTE-T-ELLE UN GAIN DE TEMPS AUX
PROFESSIONNELS QUI INTERVIENNENT AUPRES DE LA PERSONNE
AGEE ?

A cet égard, une enquéte a été menée, par M. Frossard, auprés des professionnels
impliqués dans la coordination. Il s'agissait de leur faire préciser si le temps investi dans
cette coordination leur permet d'en gagner par ailleurs. Les résultats sont les suivant :

- 58.2% estiment que le temps de réunion de concertation ou de coordination
leur permet de gagner du temps par ailleurs dans leur activité de prestataire de
service.

- 40% estiment que cela ne change rien.

- 1.8% déclarent que le temps investi dans la coordination est du temps perdu.

- 5% ne se prononcent pas.

Il a également été demandé aux professionnels quelle utilisation ils feraient du gain
de temps réalisé s'ils n'avaient pas de contraintes. Il souhaiteraient consacrer davantage
de temps aux personnes agées et a leur famille. Ils estiment que le suivi relationnel
aupres des personnes agées et l'accompagnement des familles par un soutien
psychologique sont des activités qui méritent davantage de temps. D'autres intervenants
préféreraient investir ce temps dans une réflexion sur leur activité et leur travail-auprés

des personnes agées, ainsi que sur la coordination elle-méme.
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Prendre le temps d'analyser les situations et de mieux comprendre les logiques de
chacun semble essentiel pour améliorer la qualité de prise en charge a domicile. Dans ce
sens, la nécessité d'une formation est mise en avant.

Ainsi, la coordination permet un gain de temps pour les professionnels. Si
l'utilisation du temps gagné peut donner lieu a une augmentation du nombre de
situations prises en charge par les professionnels, ces derniers préferent travailler sur la
qualité de la prise en charge ( notamment sur la dimension relationnelle ) plutot

qu'accroitre quantitativement leur activité.

Revenons a notre discussion, les éléments que nous venons d'exposer nous démontrent
que la coordination est primordiale pour une prise en charge de la personne dgée dans sa
globalité. Si nous voulons que la personne agée puisse bénéficier de I'HAD lorsque ce
mode de prise en charge est justifié, nous devons agir a deux niveaux : d'une part, en
amont de I'hospitalisation pour que I'HAD devienne une véritable alternative a cette
hospitalisation; et d'autre part, au sein de I'hdpital pour que la personne agée en court
séjour puisse rentrer chez elle plus précocement en toute sécurité sans rupture de la prise

en charge.

e En amont de I'hospitalisation, ce role de coordination revient au médecin
généraliste. Ce role de coordination fait partie des fonctions de la médecine
générale, définies en 1974 par 'EURACT (European Academy of Teachers in

General Practice).

o En hospitalisation en service de court séjour, nous pensons qu'une coordination
autour de la personne Agée est nécessaire, dés son entrée aux urgences, afin de
pouvoir proposer I'HAD assez tot et la mettre en oeuvre. A I'hdpital, la maladie est au
centre des préoccupations. La technique est reine. L'hospitalisation en court séjour
recherche une solution "scientifique” au probléme posé par le patient. Les bénéfices
attendus tiennent compte en priorité des éléments statistiques et des connaissances sur la
maladie. Les caractéristiques personnelles du patient ne viennent qu'apres. Cette
approche ne répond pas aux besoins des personnes dgées car elle n'est pas globale.
Comme le souligne le Dr F. Gourdeau, médecin coordonnateur dans le rapport
d'étape de la Fédération de Gériatrie du Centre Hospitalier de Brive : " Malgré la prise

de conscience des principaux dysfonctionnements, une éthique des soins aux personnes
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ageées est a développer a I'hdpital : 'offrir au malade le soin utile dont il a besoin, auquel
il a droit, au moment ou ce soin est encore efficace.’ Or nous voyons trop souvent la
gériatrie seulement comme le déversoir de certains eéchecs dune filiére classique
meédicale ou certains patients ne sont pas a leur place." Nous pouvons appliquer cette
réflexion a notre insatisfaction de voir des personnes agées hospitalisées en court séjour
alors qu'elles pourraient bénéficier de I'HAD.

L'objectif de la gériatrie est d'hospitaliser le moins possible, d'aliter le moins
possible, de réadapter le plus vite possible et surtout de tenter de prévenir la
grabatisation. Ainsi, l'activité gériatrique s'oriente vers le retour a domicile. L'HAD
permet d'atteindre ces objectifs. Pour cela, une coordination est indispensable, de méme
que la formation et la sensibilisation des médecins et du personnel paramédical de
I'établissement.

A cet égard, on peut saluer l'expérience du Dr Gourdeau qui a créé la Fédération de
Gériatrie au CH de Brive, dont la mission est la mise en place d'un cursus global de
prise en charge des personne 4gées. Ces objectifs sont les suivants :

- réaliser une prise en charge coordonnée et cohérente et la mise en place d'une filiére de
soins.
- Améliorer I'adéquation entre le type de soins requis et le service de prise en charge.

- réaliser une évaluation globale ( meédicale, sociale et psychologique ) a tous les

niveaux de la filiére gériatrique.

Un praticien Coordonnateur assure la conduite générale de la Fédération et
l'organisation de son fonctionnement technique. Son réle consiste 4 -
- intervenir au niveau des urgences.
- réaliser des consultations internes dans les services de court séjour.
- €tre l'interlocuteur médical et/ou social des soignants extra hospitaliers.
- Ouvrir une consultation externe de gériatrie.
- proposer une formation et un information extra et intra hospitaliére.
Il semble également important d’établir une interface entre le monde hospitalier et
I"entourage du patient tel que le médecin genéraliste le fait 2 domicile, d’ou la nécessité
d’un « passage de relais » avec le médecin traitant.

Dans notre réflexion sur I'HAD, une telle prise en charge de la personne agée dans la
filiére hospitaliére permettrait de mettre en place I'HAD dés que cela est possible,

evitant des prolongations de séjours néfastes pour la personne dgée.
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3- LA COORDINATION DOIT ETRE REVALORISEE.

Aucune nomenclature ne prévoit la rémunération de la coordination. Si nous voulons
que les différents prescripteurs de I'HAD puissent utiliser ce mode de prise en charge de
maniére optimale, il convient de valoriser l'acte de coordination. Cette reconnaissance
ne passe pas forcément par une valorisation financiere, mais elle souléve des questions
économiques, politiques et éthiques. En effet, le financement de la coordination
constitue un véritable enjeu pour les décideurs. Qui doit payer la coordination ?

Plusieurs scénarios peuvent étre envisager.

1 - dans le cadre d'actions innovantes ou pour aider au démarrage des actions, des
financeurs peuvent étre trouvés pour subventionner la coordination. Ces derniers
n'assurent pas forcément la continuité des subventions. Les promoteurs sont ameneés a
négocier des financements année par année, sans aucune garantie de pérennité. Ceci
entraine une perte de temps et de productivité pour les professionnels qui se sont
investis dans cette activité, une perte d'argent pour les décideurs, et une perte de sens et

une démotivation pour I'ensemble des acteurs.

2 - faire financer la coordination par les prestataires de services, donc dans notre
réflexion, par les médecins ou les autres intervenants autour de la personne agée :
actuellement, s'ils ne donnent pas de moyens financiers, ils ne colitent rien puisque le
temps passé a la coordination est pris sur leur temps personnel (médecins libéraux) ou
sur leur temps de travail ( infirmiers par exemple). Les arguments en faveur d'un tel
financement sont de deux ordres :

- le temps gagné grice & la coordination pourrait étre réinvesti pour une part dans
cette activite.

- cette solution serait invisible pour "l'usager", ici la personne 4gée, car le médecin
ou les prestataires de services répercuteraient le colit de la coordination dans le prix de
leurs prestations.

Le risque est que les tarifs des services varient de fagon importante en fonction du site et

de la prise en charge et non selon la coordination.

3 - faire participer la personne igée au financement de la coordination : ceci aurait

I'avantage de revaloriser la coordination a ces yeux. Ainsi, la personne dgée pourrait
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décider de payer pour bénéficier du service spécifique qu'est la coordination; ou alors,
s'orienter seule et décider elle:méme des services qu'elle veut. Cette situation permet a la
personne agée d'étre acteur de sa situation, par contre elle comporte un grand risque de
sélection sociale par l'argent.

A ce propos, la prestation spécifique dépendance pourrait influencer le dispositif vers

l'un des deux scénarios précedents.

4 - Les organismes publics assurent la continuité du financement : pour l'instant, ce
sont surtout les communes qui interviennent car elles sont prestataires de services.
Cependant , elles remettent parfois en cause ce schéma en revendiquant que le
vieillissement et la dépendance concernent aussi l'ensemble des acteurs qui devraient

également contribuer.

5 - On peut enfin imaginer un scénario de synthése ou de compromis ou les différents
acteurs seraient amenés a contribuer financiérement a la coordination, le montant de la

contribution étant défini a partir de l'utilité ressentie par chacun d'eux.

Le probléme qui se pose alors, est de trouver quel partenaire financier a aujourdhui
intérét a cette coordination? Aussi, sommes-nous en droit de nous demander quelle

place occupe I'Assurance Maladie dans ce dispositif ?

Au total, la mise en place de I'HAD de la personne dgée ne peut devenir une
véritable alternative a I'hospitalisation sans une coordination des soins, seul moyen
pour une prise en charge globale de la personne dgée. Trois principes
fondamentaux caractérisent une coordination: la permanence des soins, un
support de transmission et une reconnaissance. Les différents bénéficiaires doivent
s’impliquer sans attendre car la coordination constitue un enjeu incontournable
pour I'avenir. Dans notre réflexion sur la réponse de I'HAD aupreés des personnes
Agées, cette coordination doit se mettre en place aussi bien en amont de
I'hospitalisation par le médecin généraliste qu'au sein de I'hopital sous forme d'une
unité de coordination de la filiére hospitaliére dans le but d'organiser I'HAD a la

sortie des courts séjours quand cela est possible.
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La coordination ne suffit pas a elle seule a optimiser 'HAD du sujet dgé. Le
manque de cohérence structurelle du systéme de santé de soins en France , ne
favorise pas les échanges entre le secteur hospitalier et le secteur libéral. La
méconnaissance réciproque des conditions d'exercice et des logiques de chaque
systéme entraine un inévitable dysfonctionnement. L'HAD de la personne agée doit
s'intégrer dans une organisation coopérative au service du patient. De telle facon
qu'il soit aisé de passer de I'hdpital au domicile et inversement, tout en assurant la
sécurité du patient et pour la personne dgée, une prise en charge globale et rapide
ne mettant pas en péril son équilibre. Cette dimension rejoint le concept de réseau
de soins dont nous allons préciser quelques préliminaires avant de continuer notre

réflexion.

B - LES RESEAUX DE SOINS :

(ANAES, 1999) (Jouhaud, 1994) (Bez 1993) (Claveranne, 1998) (Communication
Partenaires Santé, 1998) (Fourriére, 1998) (Gaudin, 1999) (Gauvain, 1999) (Poindron, ,
_ 1997, 1998, 1999) (Revue Hospitaliére de France, 1994-1997) (Richard, 1999)
(Rouden, 1999) (Vetel, 1995)

1 - HISTORIQUE DE RESEAU :

Certains font remonter l'historique de l'émergence et du développement des
premiéres expériences francaises en matiére de réseaux en 1914 dans le cadre de la lutte
contre la tuberculose, pour d'autres elle lui serait bien postérieure. L'exercice de la
W ik : G ] ' 3 : 3 4 ' :

médecine en réseaux”, cest a dire la prise en charge coordonnée d'un patient par
plusieurs professionnels de santé, n'est pas une création récente, de nombreux réseaux

"de fait" fonctionnent depuis plusieurs années.

Mis & part le cas trés particulier de la Sécurité Sociale miniere, crée en 1945, les
premiéres expériences marquantes datent de la fin des annces 70, avec, par exemple, la

création de I'Association de gérontologie de XIlléme arrondissement de Paris. Sous
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linitiative de la CNAMTS, les premiers projets d'hospitalisation a domicile voient le

jour et constituent les premiers jalons du travail en réseaux.

Au milieu des années 80, apparaissent les expériences de coordination dont la plus
célébre est celle qui se déroule en Corréze, a Lubersac. Elle cherche a améliorer la prise
en charge des patients a domicile en coordonnant l'intervention des différents
prestataires de soins et en proposant un projet de prévention collective. Elle sont sous
I'initiative des professionnels libéraux qui restent rémunérés a lacte alors que la
coordination regoit un financement spécifique. D'autres expériences de ce type ont €té
mises en place dans le canton de Chilus en Haute-Vienne par le Dr Fourtane, la
Guerche de Bretagne, a Villeneuve de Berg et a Artois. Rarement mis en place a la
demande des patients (qui ont leurs propres associations, Parkinson, SEP,...) ce sont
presque toujours des professionnels et souvent des médecins généralistes confrontés a
des difficultés, qui s'investissent dans la réalisation de tels projets.

L'année 1991 voit apparaitre les premiers réseaux ville-hopital pour la prise en
charge des patients atteints de SIDA.(Bez 1993) Depuis le nombre de réseaux a
augmenté réguliérement, et leur champ s'est diversifié puisqu'il existe aujourd'hui des
réseaux cancérologie, toxicomanie, santé-pécarite, alcool, hépatite C, soins palliatifs,
diabéte, ... En février 99, on dénombrait quelques 1200 réseaux a la Direction générale
de la santé, dont 500 bénéficiaient d'un soutien financier de la part de I'Etat.( ese n°451).
On peut également saluer, a un échelon plus large, une expérience en Midi-Pyrénées
avec la création d'un CGS ( groupement de communautés sanitaires ) permettant a des
structures de statuts juridiques différents (publique et prive) de coopérer dans un

objectif commun.

Composé de trente quatre membres représentant les financeurs ( caisse d'assurance
maladie, mutuelles, assurances ) , les professions et les établissements de santé, le
conseil d'orientation des filiéres et des réseaux de soins est le passage obligé entre les
promoteurs de projet et le gouvernement. Un avis favorable du conseil ouvre la porte
sur un éventuel agrément du projet par 'Etat. Dans un document consacré a la synthése
de ses travaux pour l'année 1998-1999, qui doit étre placc en annexe du projet de loi de
financement de la Sécurité sociale pour 2000, le conseil constate que "l'année écoulée

constitue une année de montée en charge et de structuration de la procédure
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d'élaboration des projets". Sur dix projets d'expérimentations examinés par le conseil,

seulement six sont en cours d'agrémentation par le gouvernement.

Dés leur début de fonctionnement ces réseaux ont intéressé les pouvoirs publics,
largement sollicités financiérement du reste, par les fondateurs du réseau. Ils y ont vu
une possibilité d'amélioration de la qualité des soins parfois mais aussi et surtout une
possible diminution des coiits de la santé, par une meilleure coordination des soins, une
prise en charge plus rapide et plus efficace, une méthodologie mieux adaptée et
secondairement une meilleure possibilité de développement d'action de santé publique

et d'actions de prévention.

2 - QU'EST CE QU'UN RESEAU DE SOIN ?

D'aprés le document de 'ANAES "Principes d'évaluation des réseaux de santé" : la
notion de réseau de santé inclut celle de réseau de soins. Un réseau de santé constitue
une forme organisée d'action collective apportée par des professionnels en réponse a un
besoin de santé des individus et/ou de la population, a un moment donné, sur un
territoire donné. Le réseau est transversal aux institutions et aux dispositifs existants. I
est composé d'acteurs : professionnels des champs sanitaire et social, de la ville et des
établissements de santé, associations d'usagers ou de quartier, institutions locales ou
décentralisées. La coopération des acteurs dans un réseau est volontaire et se fonde sur
la définition commune d'objectifs. L'activité d'un réseau de santé comprend non
seulement la prise en charge de personnes malades ou susceptibles de I'étre mais aussi

des activités de prévention collective et d'éducation pour la sante.

Remarque : Il apparait important de définir la notion de filiére pour clarifier les
différences et les complémentarités avec le concept de réseau de santé. La filiére peut
étre de santé ou de soins. Une filiére est une description de trajectoires, elle peut étre
définie "a postériori"ou "a priori". Une filiére définie "a posteriori" résulte d'une
observation des trajectoires des patients dans le systéme de soins. Une filiére définie "a

riori" résulte soit d'une logique conventionnelle, réglementaire ou tarifaire. Les
p g A
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éléments de caractérisation d'une filiére sont : les "lieux de passages", la qualité d'aide et
de soins apportée a chaque niveau, le temps de passage a chaque niveau, les cotts
associés. Dans le cadre d'un travail en réseau, la définition d'une filiére a priori repose
notamment sur l'élaboration de régles communes de pratiques de mécanismes de
coordination dont l'observance semble pouvoir garantir une prise en charge optimale. ce
travail d'élaboration suppose une explication préalable des compétences, des taches et

des responsabilités de chacun des membres du réseau.

3 - LA SOCIOLOGIE DES RESEAUX :

Daprés I’évaluation des réseaux de soins" de R. Bataillon ,les sociologues
définissent le réseau comme, "a la fois un modéle explicatif et un outil d'analyse de la
réalité d'un systéme d'interrelations qui se construit autour d'une problématique et qui
mobilise des acteurs aux cultures et aux objectifs différents (Lazega, 1994 )". Dans son
rapport final sur la "formation et réseaux" de la Direction Générale de la Santé et de la
Coordination des réseaux en septembre 1998 : "les réseaux sociaux sont la trame
naturelle de nos sociétés. Le groupe humain de base peut étre en apparence informel
comme une horde ou au contraire évolué comme une clique, une organisation ou un
appareil au sein d'un groupe plus complexe. Il répond toutefois assez bien a ce que nous
entendons par réseau dans la mesure ou il s'agit d'individus reliés entre eux par des
objectifs communs qui peuvent étre la recherche des moyens de survie ou la défense ou
la chasse ou toute autre activité collective plus ou moins élaborée. Dans toutes ces
activités, on trouve des constantes qui sont : des regroupements d'individus, des
objectifs implicites ou explicites communs acceptés par le groupe, une complémentarité
et un synergie des roles et des fonctions, l'exercice d'un 'leadership', des processus de
prise de décision, I'échange d'informations, des normes d'actions claires et précises
(procédures positives, tabous et interdits ), la mise en commun de moyens pour atteindre

l'objectif, des ajustements (méthodes primaires d'évaluation...).

4 - LES OBJECTIFS DES RESEAUX :
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Optimiser l'accés aux soins de l'ensemble de la population ciblée en décloisonnant le
systéme de santé : le maintien a domicile d'une personne agée, la prise en charge d'un
séropositif toxicomane, I'accompagnement d'un malade en fin de vie, sont des situations
médicales, psychologiques et sociales complexes caractérisées par une multitude de
contraintes et exigent l'intervention coordonnée de professionnels aux compétences
diverses. En réalité, cette intégration est génée par le cloisonnement entre hopital et
médecine ambulatoire, généralistes et spécialistes, secteur public et secteur privé,

professionnels de santé et administratifs, champ social et champ médical.

Prendre en charge les personnes dans le respect de certains principes tels que la
continuité, la cohérence, la globalité, l'inter-activité, la réactivité, l'adaptabilité, la
transversalité, la multi disciplinarité.... "L'individu n'est pas seulement un mécanisme
dans un environnement mais il est en quelque sorte constitué par ses relations ET le
monde dans lequel il vit" (Bataillon, 1998). D'apres la définition de la santé donnée par
I'OMS : la santé n'est pas seulement l'absence de maladie mais un "état complet bien-
étre physique, mental et social". Il s'agit de replacer le patient au coeur du systéme de
santé : 4 un moment ou les consommateurs de soins expriment de plus en plus
largement leur intérét pour les aspects qualitatifs des soins, le réseau serait un dispositif
organisé autour de chaque patient, cherchant a s'adapter a ses attentes et ses besoins
particuliers, et a lui donner un role actif dans la prise en charge de ses problemes de
santé. Comme le souligne P-Y.Poindron, dans un dossier consacré aux €tats généraux de
la santé en juin 99,les frangais ne cherchent pas a consommer plus, ils veulent étre
mieux traités dans tous les sens du terme. Ils veulent étre mieux informés,
individuellement et collectivement. Les différents témoignages d'usagers montrent qu'il
reste de gros progres a faire : les professionnels de santé ne savent pas communiquer,
c'est un grief qu'on entend souvent. Ce n'est pas tant une question de "vérité" assénée
sans ménagement qu'une question d'accompagnement et d'écoute. L'information, dans
I'esprit des personnes malades, va de pair avec davantage de considération a leur
égard. Pour reprendre Mr B. Kouchner, l’inégalité n’est pas une inégalité d’accés aux
soins mais une inégalité d’acceés a I'information. Les personnes malades veulent une
information claire et compréhensible, et étre associées a la thérapeutique engagée. A cet
égard, la prise ne charge de la douleur, de méme que I'accompagnement des malades en

fin de vie, sont révélateurs d'un changement d'état d'esprit. Une évolution s'est réalisée
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ces vingt derniéres années : "on est passé du malade au patient, puis du patient a
l'usager, et enfin de I'usager au citoyen qui souhaite pouvoir exercer son droit de choisir
et d'étre informé." Si le patient souhaite le décloisonnement d'un systeme de soins dans
lequel il se sent perdu, s'il annonce le manque actuel de coordination entre les différents
intervenants, s'il veut étre pris en charge par une équipe, il n'en demande pas moins la
poursuite d'une relation personnelle et privée avec un praticien. Ceci est trés important
dans le réseau de soin qui fait intervenir différents acteurs; le malade doit avoir affaire a
un thérapeute qui lui serve tout a la fois de confident, d'aiguilleur, d'interprete, voire
d'avocat.

D'aprés D. Cherasse, directeur de 'URCAM (Union régionale des caisses d'assurance
maladie) d'Tle de France, lors de la 2éme journce Santé publique et Médecine libérale
organisée par I'URML d'lle de France en mai 1999 : " tous les jours, des patients
expriment auprés des caisses leur sentiment d'isolement au sein du systéme de soins", il

insiste sur le fait qui les réseaux vont venir répondre a une véritable attente du public.

En ce qui concerne la responsabilité médicale, Mme Briard, avocat au Conseil d'Etat et
a la Cour de cassation, explique, lors du 2éme colloque national sur les réseaux organisé
par le Syndicat national des médecins de groupe en juin 99, que le réseau peut étre un
auxiliaire naturel du médecin dans un climat juridique qui voit se multiplier les
contentieux médecins-patients, en permettant une information meilleure et plus

compléte du patient.

Accroitre la compétence individuelle et collective des intervenants et des partenaires
du réseau et "revaloriser” les professionnels. Cet objectif inclut la mise en place de
nouveaux modes de transmission de l'information, des échanges au niveau des
pratiques, 1'élaboration et l'appropriation de référentiels par les acteurs et le
développement de la coopération entre acteurs. Le réseau peut €étre un lieu
d'apprentissage 4 partir de la redistribution de l'expérience accumulée et du regard
collectif porté sur les pratiques. Un des outil fréquemment utilisé par les réseaux est la
formation des acteurs. Celle-ci est transdisciplinaire, associant les médecins généralistes
et spécialistes, et transprofessionnelle, associant des médecins, des paramédicaux, des
pharmaciens, des travailleurs sociaux, et dans certains cas des intervenants du champ
juridique et du champ de I'éducation (exemple des réseaux de prise en charge de la

maltraitance). Les acteurs considérent cette circulation du savoir essentielle.
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"L'usager client est beaucoup plus exigeant sur la qualité des prestations, ce qui
influe sur les compétences" explique D. Tronche, président de Promofaf, fonds
assurance formation du secteur sanitaire et social a but non lucratif. "La prise en charge
du patient doit étre globale, ce qui exige de passer d'une logique de compétences
individuelles a une logique de compétences collectives" complete E.Tollu, directrice de

Formahp, fonds d'assurance formation de I'hospitalisation privée.

o Améliorer l'efficience et lefficacité des prise en charge en permettant leur
rééquilibrage. D'aprés le rapport de 'ANAES, l'organisation en réseau permettrait de
corriger les déséquilibres qui marquent l'activité du secteur sanitaire, en permettant la
mise en place d'une planification efficace.

Planifier ne signifie pas obligatoirement imposer, diriger autoritairement voire
arbitrairement. C'est avant tout organiser, c'est a dire dégager les moyens capables
d'atteindre des objectifs précis fixés sur la base des besoins reconnus parfaitement
identifiés. La planification doit s'intégrer dans un systeme évolutif que l'on peut
schématiser de la fagon suivante :

- évaluer les besoins,

- dégager des moyens,

- planifier les moyens ainsi dégages,

- évaluer le résultat,

- corriger éventuellement le schéma en ajustant les moyens en fonction des résultats.

La planification devient alors une démarche active, modulable et non plus un systeme
rigide. (banquard). Ainsi, le plus important est d'avoir une parfaite connaissance des

besoins afin de pouvoir servir de base a une planification rationnelle.

Etre un lieu d’observation ( par exemple pour repérer, mieux comprendre et prendre en

charge des problémes au sein de la population cible ).

Etre un lieu d'évaluation (pour tester par exemple, différentes stratégies de mise en
oeuvre de référentiels, de délivrance des soins). Dans les textes, la notion de réseau est
indissociable de celle d'évaluation : pour le Code de la Sécurité Sociale, le réseau est
une expérience limitée dans le temps, ce qui sous entend leur évaluation; d'apres le

conseil d'orientation des filiéres et réseaux , il faut apprécier "la qualité du systeme
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d'information mis en place en vue de I'évaluation du projet", et d'apres le Code de la
santé publique, les réseaux doivent faire "l'objet d'une procédure externe d'évaluation
dénommeée accréditation”.

L'évaluation joue un role clef. Chaque projet soumis dans le cadre des
expérimentations doit obligatoirement comporter des modalités d'évaluation. A
commencer par celle de I'évolution des pratiques. Bien entendu, le projet fera I'objet
d'une analyse financiére et administrative. Le fonctionnement du réseau lui-méme sera
décortiqué. Enfin, il est prévu de mesurer le degré de satisfaction des patients, mais
aussi des professionnels de santé. L'un et l'autre sont appelés d'ailleurs a s'engager a

suivre les régles du réseau et une charte de qualité.

Comme le rappelle le rapport de ' ANAES, I'évaluation peut avoir une finalité
cognitive ou une finalité opérationnelle. En réalité, ces deux notions sont intriquees :
des recommandations opérationnelles devront s'appuyer sur une bonne compréhension
de l'action et inversement, aucune évaluation n'est jamais commanditée sans un seul but
d'accroitre les connaissances. 11 s'agit d'apporter de l'information tirée de l'analyse des
activités et des résultats 4 ceux qui peuvent infléchir le cours de l'action. L'évaluation
peut étre formative lorsque son but est de fournir de l'information pour ameliorer
I'action en cours. Elle est dite sommative lorsque son but est de déterminer les effets
d'une action pour décider s'il faut la maintenir, la transformer de fagon importante ou
l'arréter. Les commanditaires de l'évaluation peuvent étre les financeurs, les autorités de
tutelle, les acteurs ( les professionnels et les responsable de I'action ), les usagers (leurs
représentants).

Dans son rapport "Principes d'évaluation des réseaux de santé " I'ANAES met en
avant les difficultés de la mise en oeuvre des évaluations dans le domaine des
réseaux :

- les réseaux existants et en projet sont trés divers quant a leur domaine
d'intervention, leur organisation, leur financement, et leurs objectifs ont tendance a
évoluer en fonction des réalités du terrain.

-il n'y a pas, dans d'autres pays développés, de mode d'organisation comparable aux
réseaux de santé du contexte francais, on ne peut donc pas s'identifier, par I'analyse de la
littérature internationale, a des modeéles d'évaluation directement transposables.

- en France, le champ de la recherche sur le systeme de santé doit encore se

développer. L'évaluation des réseaux de santé ne pourra pas s'appuyer d'emblée sur un
P
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ensemble préexistant de méthodes et d'indicateurs validés, elle devra les construire

progressivement dans une véritable démarche de recherche évaluative.

La démarche actuelle de constitutions des réseaux est tout a fait paradoxale.
Nous avons vu dans la définition & quel point la philosophie de réseau s'appuie sur la
transversalité, clest a dire non seulement la pluridisciplinarité mais aussi 'absence de
hiérarchie. L'acteur du réseau est un individu autonome, responsable et communicant.
Dans le méme temps, l'appropriation du concept de réseau par les décideurs et les
politiques suppose l'émergence d'impératifs comme, I'établissement de normes,
I'évaluation, l'organisation,...la gageure est de tenir a la fois les deux termes, c'est a dire

d'acquérir la rigueur sans perdre la spontanéité et la créativite.

Le préalable est donc I'analyse soigneuse du probléme posé pour savoir si le
réseau est la bonne réponse et s'il existe des acteurs pour s'y investir. D'apres le Dr
D.Ménard, président de la coordination nationale des réseaux ville-hopital, réseaux de
santé et des réseaux de proximité : "Une offre de soins ne veut pas dire que I'on s'occupe
de la personne... ... Tous les réseaux de soins, constitués autour d'une pathologie, se sont
apercus que les problémes non résolus ne résident pas dans l'offre de soins, mais sont
psychologiques ou d'ordre sociaux (habitat, conditions de vie, ressources, possibilité
d'observance du traitement,...). Ils ont été amenés a s'ouvrir aux compétences d'autre
professionnels."”

Un réseau ne peut exister vraiment que si les acteurs adhérent a une certaine
philosophie, ce qui donne du sens a ce mode organisationnel. Il est important de
souligner qu'un réseau ne doit pas servir d'alibi a une institution qui n'adhérerait pas
vraiment & ses principes. Le principal obstacle au développement des réseaux est d'ordre
culturel méme si l'aspect financier et juridique n'est pas négligeable. "Nombre de
réseaux disparaissent prématurément du fait soit de la démotivation de leurs membres
qui finissent par se lasser du temps donné et perdu a la recherche de financements
absents ou instables, soit de 1'évolution vers une institutionnalisation dont la rigidité et

le gigantisme sont & l'opposé de ce qui fait l'essence méme d'un réseau”.
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5. CREER UN VERITABLE RESEAU DE SOINS POUR OPTIMISER L'HAD
AUPRES DE LA PERSONNE AGEE.

Pourquoi sommes nous persuadé de l'intérét des réseaux de soins pour optimiser
I'HAD des personnes dgées? Parce que cet exercice est multidisciplinaire, qu'il faut donc
que toutes les compétences s'exercent dans l'intérét du malade et le réseau nous semble
le mieux 2 méme de proposer les soins les plus efficaces et les plus efficients. 1l faut
assurer une prise en charge de qualité de ces personnes dgées, et que les soins soient

coordonnes.

1 - entre le secteur hospitalier et extra hospitalier :

Nous pensons que la personne la mieux & méme de coordonner les soins pour la
personne Agée est le médecin généraliste. Mais, bien que le médecin généraliste doit
étre le coordonnateur, 1'hdpital étant un axe central de référence, doit €galement étre
inclus. Le monde de la ville et celui de 'hdpital ont intérét a travailler ensemble. Pour
les praticiens de ville, c'est la garantie d'une qualité. Pour I'hdpital, c'est une garantie
d'activité.

Le développement de 'HAD doit obligatoirement s'inscrire dans une réflexion sur la
place de I'hopital dans la communauté. En effet, la continuité des soins entre le secteur
hospitalier et extra-hospitalier constitue un enjeu de sante publique pour les années
avenirs. Le développement ne peut se faire s'il y a cloisonnement entre les systemes.

On peut envisager de développer le role référent du centre hospitalier pole
d'excellence, dans un réseau. Au nom de la proximité, il ne s'agit pas de multiplier les
petites structures qui ont de plus en plus de mal & survivre. Mais, au contraire, il faut
favoriser la formation d'équipes dans des structures ou le seuil d'activité est suffisant
pour entrainer une pratique de qualité, nécessaire pour assurer la continuité des soins.
Les intervenants de I'HAD doit étre un personnel compétent, polyspécialisé et capable
de s'adapter trés vite & des problémes techniques ( chimiothérapie, nutrition parentérale,

protocole complexe pour le SIDA ).
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Par ailleurs, il serait important de déterminer le minimum en compétence humaine et
en matériel pour permettre & une structure de fonctionner et de prendre en compte les
conditions géographiques. Cette réflexion est a conduire avec tous les professionnels

Cconcernes.

L'HAD de la personne dgée doit :
- promouvoir la complémentarité et la continuité des soins hopital-ville.
- favoriser le maintien ou le retour a domicile d'un patient avec un profil
déterminé, ceci est trés important parce que chaque malade a un profil qui
correspond A un type de structures qui ne doivent pas étre concurrentielles mais
bien complémentaires.
- prévenir la dépendance et assurer la prise en charge sociale du patient.

- promouvoir les soins de proximité.

Tout ceci correspond 4 la logique de réseau de soins et c'est également la logique et
la finalité de 'HAD. Comme le souligne le Dr Couteix, « c’est 'archétype du réseau,
mais ce qui la différencie des autres, c’est qu’elle est polypathologique et

pluridisciplinaire. » ( Bergogne 1999)

Pour étre une véritable alternative a I'hospitalisation, 'HAD doit se recentrer
sur I'alternative au court séjour. Elle doit devenir un réel maillon d'une prise en
charge globale du patient. Ainsi, le médecin hospitalier pourra faire sortir plus tot une
personne agée du service de court sejour si les conditions d'HAD sont réunies et le
médecin généraliste pourra garder au domicile une personne en HAD, en sachant que
son confrére hospitalier peut l'aiguiller en cas de besoins ou prendre en hospitalisation
la personne si cela est nécessaire, sans que cela soit déstabilisant pour elle. Le réseau
doit faciliter les échanges entre tous les acteurs susceptibles d'intervenir. C'est une

véritable alchimie de communication qui doit se mettre en place.

2 - entre tous les acteurs intervenant dans l'extra-hospitalier :

Le maintien a domicile ne doit pas se transformer en parcours du combattant pour la
personne dgée. LHAD ne peut se concevoir que dans un réseau de soins coordonnés, la
coordination n'impliquant d'ailleurs pas forcément la création de structures spécifiques.

La liaison entre soins infirmiers classiques, SSIAD, HAD et le recours aux services
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d'aide a domicile ( aide ménagére, portage des repas, ...) doit se faire le plus aisément

possible.

Comme le souligne L.Bancquart, on peut regretter a ce sujet que les textes relatifs
aux alternatives aient distingué I'HAD des soins a domicile et n'aient pas institué un
systéme de soins gradués. En effet, il apparait difficile de limiter la durée de prise en
charge en HAD pour des malades chroniques lourds qui, en tout état de cause, ne
peuvent relever de SSIAD.(cf. CLAD ) La encore, le concept de réseau doit permettre

d'adapter de la fagon la plus juste, le soin aux besoins de la personne dgée.

Cependant, il est vrai qu'il faut demeurer vigilant et éviter le dérapage de l'assistanat
systématique. Parfois, le systéme peut étre si confortable qu'il serait difficile de faire
sortir des malades. Ainsi, il ne doit pas y avoir une évolution non souhaitée de 'HAD
vers un long séjour a domicile, contrairement a la vocation donnée a un tel service par

les textes et une spécialisation uniquement en faveur des personnes agées.

Au total, un réseau ne se décréte pas ! C'est une nouvelle culture et une
démarche d'avenir qui opére une véritable rupture avec notre modéele traditionnel
de gestion des structures d'offre de soins. La fixation de normes ( carte sanitaire,
numerus clausus,..), la détermination d'enveloppes financiéres diverses ont
caractérisé de maniére fondamentale nos pratiques professionnelles. Les réseaux
permettent d'ajuster I'offre et la demande, d'apprécier 'adéquation de nos services
aux besoins de la personne agée. Pour étre plus optimale, I'HAD doit répondre a
cette conception de la prise en charge globale de la personne. Le travail en réseau
exige de vaincre I'individualisme et de travailler ensemble vers un but commun :
ici, la personne Agée. Nous nous orientons vers un mariage de raison ou seuls le
partenariat, le décloisonnement du systtme de santé et une fongibilité des
enveloppes permettrait d’optimiser, en commun, la prise en charge globale de la
personne dgée.

Pour que ce travail en réseau permette a 'HAD de répondre au mieux aux besoins de
la personne agée, il faut absolument que tous les acteurs se forment a la gérontologie.
Tous les membres doivent se compléter par leurs formations ou expériences diverses,
sans hiérarchie ni concurrence. Cette formation contribue a la qualité de 'HAD de la

personne agée, et constitue un enjeu majeur pour la médecine de demain.
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C - ACCROITRE LES CONNAISSANCES SPECIFIQUES A LA
GERONTOLOGIE :

C'est principalement le domaine médical qui a porté jusqu'a présent la recherche et la
connaissance du vieillissement. Il convient de citer les travaux réalisés par les
Professeurs Huguenot a Grenoble avec la création du Centre Pluridisciplinaire de
Gérontologie, Kuntzmann a Strasbourg ...

Ces travaux ont été relayés par les différentes sociétés gérontologiques qui se sont
crées en France, comme 1'Association Gérontologique du Xilléme Arrondissement, la
Fondation Nationale de Gérontologie. Plusieurs universités ont développé des
formations continues en direction des médecins et des professionnels. Cette volonté de
recherche et d'initiatives se retrouve dans certaines structures d’hébergement collectif
ainsi qu'au niveau du maintien a domicile. Ces structures ont su par des démarches
qualité, par des politiques de formation de leur personnel, par la mise en place de projets
d'établissement, mettre en oeuvre des approches globales, ou l'approche sanitaire,
sociale, culturelle et l'accompagnement psychologique sont liées. A cet égard, les
initiatives concernant les démences de type maladie d'Alzheimer constituent un bon
exemple d'expériences réussies comme le montrent les mises en place de petites unités
de vie dans certaines régions.

Les collectivités locales, communes et Conseils Généraux, a des degrés divers, ont
diffusé, accompagner ou fédérer de telles démarches. Ainsi, dans le Territoire de
Belfort, a l'initiative de médecins gériatres, une Fédération Gérontologique s'est mise en
place. S'adressant d'abord aux professionnels des services hospitaliers concernés, elle
s'est trés rapidement tournée vers des intervenants extérieurs. Ainsi, grice a des
financements du Conseil général, l'association mandataire "Colchique" et cette
Fédération gérontologique ont mené des actions de formation en direction des aides a
domicile et animent des groupes de paroles ou se réunissent professionnels et familles.
depuis, une Confédération Gérontologique réunissant l'ensemble des acteurs du

département est nee.

En dépit de ces initiatives et malgré les recherches dans le domaine médical,

linsuffisance de la formation gériatrique longtemps recue par la majorité des médecins
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(généralistes et spécialistes) conduit trop souvent 4 une mauvaise appréciation de la
situation, 4 une surconsommation de médicaments, voire a des erreurs de diagnostic qui
sont source de renforcement des pathologies, de mauvaise orientation des personnes

agées et trés souvent engendrent des surcoits pour la collectivite.

L'approche essentiellement sanitaire empéche que soit mise en place une réponse
gérontologique globale. La réalité de ce que vit une personne dgée doit amener a
prendre en compte l'ensemble des dimensions : les conditions d'habitat (bien souvent les
personnes agées n'ont besoins pour rester a domicile que d'une adaptation du logement
au handicap, dans le logement social en particulier), limplication des solidarités
environnementales qu'elles soient familiales ou de voisinage, les ressources de la

personne, la vie affective et I'histoire de la personne, la vie sociale, la sante,...

Il est indispensable :
- de reconnaitre la gériatrie dans la médecine générale et spécialisée a I'hopital car
tout progres de la gériatrie évite des dépendances lourdes.
- de développer une approche plus sociale, plus psychologique, plus culturelle
permettant de rompre avec l'idée que le grand vieillard n'est qu'un malade. (
principe de la médecine générale )

- de diversifier et former I'ensemble des intervenants auprés des personnes igées.

L' HAD de la personne agée ne saurait exister sans communication entre les différents
professionnels. La prise en charge globale de la personne igée nécessite une
communication des informations a des degrés trés divers : cela peut aller de la
simple liste d'adresses de professionnels au début, a lutilisation de fiches de
transmissions, & la mise au point de dossiers médicaux communs des patients, voire un
suivi informatique en temps réel des prescriptions des différents partenaires qui
interviennent.

Cela nous ameéne a réfléchir aux dimensions éthiques de ces échanges
d'informations, pour mieux les organiser au profit de la personne dgée. Qu'a-t-on le droit
de dire ? a qui? sur un patient qui risque en subir les conséquences ?

C'est la raison pour laquelle, un autre outil s'avere indispensable et extrémement
précieux pour la solidité dans le temps de 'HAD de la personne dgée au sein d'un réseau

- I'utilisation de la Charte des droits de la personne agée.
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D - CHARTE DES PERSONNES AGEES, UN OUTIL UTILE POUR PERENNISER
L'HAD DES PERSONNES AGEES :

D'aprés son rapport parlementaire "Vivre ensemble” en 1991, J-C. Boulard écrivait
que " la liberté inaliénable des personnes, méme diminuées physiquement ou
mentalement, de choisir leur lieu de vie et leur maniére de vivre doit étre fortement
réaffirmer"... il "apparait tout a fait utile d'encourager la signature de chartes de qualité
d'accueil, rassemblant l'ensemble des conditions offertes aux personnes agées dans les
services de soins a domicile comme dans les hébergements collectifs."

Une recommandation du Conseil des Ministres de 'Europe du 22 novembre 1994
affirme ainsi comme principe fondamental le fait que " pour que la vieillesse puisse se
dérouler dans des conditions de dignité et de sécurité, il faut notamment respecter
la capacité des plus Agés a prendre leurs décisions et a rester socialement intégrés".

Depuis 1996, la Charte des Droits et Libertés de la Personne Agée Dépendante,
élaborée par la Fondation Nationale de Gérontologie et le Ministére des Affaires
Sociales est devenue un véritable texte de référence pour l'action publique en
direction des personnes dgées.

Si ces déclarations de principe ne constituent pas en elles-mémes des mesures
d'amélioration concréte de la situation des personnes agées, il n'en demeure pas moins
qu'elles témoignent dun fort intérét, et d'un changement de regard porté sur ces
personnes 4gées. Le rapport "Vieillir en France" préconise d'ailleurs de rendre
obligatoire la diffusion de ces chartes des droits des personnes dgées dépendantes dans
les structures d'hébergement et dans les services de soins et d'aide a domicile, ainsi
qu'une diffusion a l'occasion de I'envoi de courriers d'attribution des aides.

Concernant les droits des personnes dgées : citons les problémes de la maltraitance
des personnes Agées qui est un phénomene mieux connu et le probléme des tutelles qui
peut, dans certains cas, déresponsabiliser la personne en la dépossédant de ses droits.

Dans un autre registre, la représentation des personnes dgees au sein des structures
d'hébergement collectif ou temporaire (existant déja dans certains établissements depuis
le décret du 31 décembre 1991) ou des services d'aide a domicile, par le biais de leur
famille ou méme, dans certains cas de leur fait propre, doit étre encouragee et soutenue.
Comme Mme la députée P.Guinchard-Kunstler souligne dans son rapport, la politique

de la vieillesse et la prise en charge des personnes dgées en perte d'autonomie ne se sont
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pas affirmées comme des priorités des décideurs publics. Cette "non-décision" peut en
partie s'expliquer par le manque de structuration de groupes de pression représentant les
intéréts des personnes dgées dépendantes et des familles ( par opposition a ce qui s'est
fait pour la mise en place d'une politique en faveur des personnes handicapées), et par

I'effort financier a dégager en faveur de ces politiques. CANNEXE é,.)

Nous ne pouvons terminer notre réflexion sur l'optimisation de 'HAD aupres de la
personne dgée sans parler des soins palliatifs et de confort, faisant totalement partie de
la prise en charge globale du sujet 4gé. On ne peut en aucun cas entamer une prise en
charge de la personne agée sans étre prét a la soutenir, sur tous plans dans cette partie

de la vie qu'est l'attente de la mort imminente.

E - LES SOINS PALLIATIFS ET DE CONFORT :

« 70% des Francais souhaitent pouvoir vivre leurs derniers moments chez eux, entourés
de leurs proches, plutdt qu’a I’hopital. Aujourd’hui, ils ne sont que 26% a le faire ».
(Bergogne, 1999) Notre région Limousin observe justement une tendance inverse, celle
du « mourir a domicile ».

Comme le définit la Société francaise d'accompagnement et de soins palliatifs en
1992 :"Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la
personne en phase évoluée ou terminale d'une maladie potentiellement mortelle.
Prendre en compte et viser a soulager les douleurs physiques ainsi que la
souffrance psychologique, morale et spirituelle devient alors primordiale...Les
soins palliatifs et I'accompagnement considérent le malade comme un vivant et sa
mort comme un processus normal. Ils ne héatent, ni ne retardent le décés. Leur but
est de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'a la mort."

Il s'agit bien d'une prise en charge globale et multidisciplinaire de tous les besoins
physiques, psychologiques, sociaux et spirituels du malade; mais également du soutien

de ses proches, avant et aprés le déces.
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Sur le plan législatif :

- les soins palliatifs sont envisagés pour la premiére fois en France avec la circulaire
de la direction générale de la Santé du 26 aoiit 1986 relative a l'organisation des soins et
a 'accompagnement des malades en phase terminale.

_ loi du 31 Juillet 1991 : les soins palliatifs font partie des missions du service public
hospitalier au méme titre que les soins préventifs et curatifs.

- Depuis le 9 juin 1999 : le droit a l'accés aux soins palliatifs est garanti par la loi :
"Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des soins palliatifs et

4 un accompagnement.”

Comme le cite le Dr Thérése Vanier du Saint Christopher's Hospice de Londres :
les soins palliatifs représentent "tout ce qu'il reste a faire quand il n'y a plus rien a faire."
Cette prise en charge globale reconnait I'impossibilité de guérir le malade et
marque incontestablement une tournant dans sa prise en charge thérapeutique.
Face a la mort, les objectifs premiers deviennent la qualité de vie et le confort du
patient.

Nous devons distinguer la phase terminale proprement dite ( derniers jours) de la
phase palliative qui, elle, peut durer quelques semaines ou méme plusieurs mois. Mais
dans les deux situations il faut utiliser au mieux toutes les connaissances et les
ressources thérapeutiques qui permettent aujourd'hui au malade et 4 son entourage de
vivre le mieux possible ce temps de fin de vie.

Quelques objectifs semblent important & signaler dans cette prise en charge :

- soulager la douleur de fagon efficace.

- traiter les autres symptomes dont se plaint le malade.

- assurer le confort.

- proposer une alimentation et un hydratation adaptées;

- assurer une présence réguliére auprés du malade.

- rester a la disposition des proches.

- veiller enfin au respect des croyances religieuses et philosophiques du malade
et de sa famille et tenir compte de son identité et de ses caractéristiques
culturelles.

L'adaptation des soins a I'évolution du malade et de sa maladie doit se faire
progressivement. La transition des soins curatifs vers les soins palliatifs ne doit jamais

étre brutale.
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Les soins palliatifs peuvent se pratiquer partout ou le patient les réclame. Dans notre
cas, ils peuvent étre apportés au domicile lorsque le malade le souhaite et que la famille
le permet.

Les unités de soins palliatifs ne peuvent ni ne doivent en aucun cas, accueillir tous
les patients qui relévent des soins palliatifs. Ces unités ont été créées pour former les

professionnels de santé et assurer la prise ne charge des cas les plus difficiles.

Les soins palliatifs constituent une véritable mission de 'HAD des personnes agees
par une prise en charge globale de la personne. Ces soins de la fin de vie résultent d'une
réflexion a part entiére et d'une concertation multidisciplinaire ou chaque professionnel
qui cotoie le malade a un role important a jouer. Méme si cette décision reste médicale,
l'avis du malade est bien entendu fondamentale a prendre en compte. Nous devons
toujours étre a I'écoute de la personne agée et ne pas perdre de vue que tout ce que nous

entreprenons doit respecter ses désirs et ses choix.
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CONCLUSION

L'hospitalisation a domicile est un concept neuf, reconnue par la loi de 1970 qui n'a
véritablement trouvé son cadre juridique que lors de l'adoption de la réforme de la loi
hospitaliere de 1991.

Contrairement a d’autres pays comparables au notre, I'hospitalisation a domicile est
une forme de soins encore trés marginale en France.

Cependant, cette alternative a I'hospitalisation traditionnelle correspond a la fois a
une demande et 4 un besoin de plus en plus croissant des francais.

Enfin, les évolutions démographiques, parmi lesquelles le vieillissement de notre
population, vont la rendre incontournable. LHAD est une bonne réponse aux besoins
des personnes Agées dans des indications tres précises. Son champs d'action est donc
limité en gérontologie.

Elle correspond aussi & la modernisation du systeme de santé francais en favorisant
une plus grande complémentarité entre la médecine de ville et la médecine hospitaliere.
Au moment ou l'on parle tellement, et a juste raison, du développement des réseaux de
soins, de la mise en commun du savoir-faire, ensemble, du secteur public et du secteur
libéral de notre dispositif sanitaire, 'HAD, véritable réseau avant la lettre, qui fait
oeuvrer en son sein des personnels soignants de tous les statuts, de toutes disciplines,
propose a la médecine libérale et hospitaliére de se retrouver toutes les deux au chevet

du malade.
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2
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= obligatoire dans suit également | omnipraticiens
8 chaque structure, I’état de santé du non salariés.
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B Le médecin Le médecin Le médecin Le médecin
5 traitant suit ’état | traitant suit ’état | traitant suit I’état | traitant suit I’état
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de santé du de santé du de santé du de santé du

patient patient. patient patient

Tableau n° 1 : Etat de développement et de fonctionnement des structures de « Home Care » en Europe et en Amérique du Nord.

(d’aprés I’enquéte du CREDES, 1994)
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Remarques :

En Allemagne, au Canada et en Espagne, les structures travaillent avec une équipe

salariée propre a leur structure. Seules la France et les Etats Unis ont recours au

secteur libéral.

La diversité dans le fonctionnement se retrouve également dans la présence ou non
d'un médecin dans la composition de I'équipe. Cette présence est obligatoire en

France, en Espagne et au Canada mais leur rdle est différent selon les pays.

L'hospitalisation 2 domicile s'adresse essentiellement a des personnes dgées, méme
si ce n'est pas sa vocation, a I'exception des hopitaux québécois qui prennent en charge
une population trés jeune. Les hommes sont plus souvent hospitalisés en France et en
Espagne, contrairement aux Etats-Unis, au Canada et a I'Allemagne qui accueillent une

majorité de femmes.

Les tumeurs et les maladies cardio-vasculaires restent les deux principales

pathologies traitées a domicile pour la plupart des pays.

- Ne figurant pas dans le tableau : contrairement aux autres pays, le patient américain
hospitalis¢ a domicile doit supporter financiérement une grande partie de ses
dépenses en Home Health Care.
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ANNEXE 2

Tableau n 2 : Implantation en France des services d’HAD

(d’aprés « Le Bulletin de la FNEHAD, n° 7, Décembre 1999 »).

public

ALSACE

Bas Rhin 67 | Schiltigheim — CMCO 6 6 PR

Haut Rhin 68 |Mulhouse - Centre 20 15 PU
hospitalier

AQUITAINE

Dordogne 24 -

Gironde 33 |Bordeaux - Hopital au Foyer |75 75 PSPH
Bagatelle

Landes 40 |Dax - Sante Service Dax 20 20 PR

Lot et Garonne | 47 - 0 0

Pyrénées 64 |Bayonne - Santé service 50 50 PR

Atlantiques Bayonne

Pyrénces 64 |Pau - Centre hospitalier 20 20 PU

Atlantiques

AUVERGNE

Allier 03 |Moulins 12 12 PU

Allier 03 |Vichy 12 12 PU

Cantal 15 | Aurillac - Centre hospitalier |10 10 PU

Haute Loire 43 -

Puy de Dome 63 - 0 0

BRETAGNE *

Cotes d'Armor |22 | Lannion - Centre hospitalier |10 10 PU

Finistére 29 - 0 0

lle et Vilaine |35 - 0 0

Morbihan 56 - 0 0

BOURGOGNE

Cote d'or 21 | Dijon -Centre Georges Fr. 12 12 PSPH
Leclers

Niévre 58 - 0 0

Sadne et Loire |71 - 0 0

Yonne 79 - 0 0

CENTRE

Cher 18 -

Eure et Loire 28 -

Indre 36 -

Indre et Loire |37 | Tours - Hopital a domicile |30 30 PR

Loir et Cher 41 -

Loiret 45 -

CHAMPAGNE ARDENNE

Ardennes [08 |HAD de Charleville - 11 [n PR |
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Mézieres - Mutualité

Aube 10 - 0

Marne 51 |Reims - HAD Croix rouge |25 25 PR
Frangaise

Haute Marne 32 - 0

FRANCHE-COMTE

Doubs 25 -

Jura 39 -

Haute Sadne 70 - 0 0

Territoire de 90 |Belfort - Centre hospitalier |5 5 PU

Belfort

CORSE.

Corse Sud 2A - 0 0

Corse Nord 2B - 0 0

ILE DE FRANCE

PARIS 75 AP-HP 820 |820 PU

PARIS 75 |La Croix St Simon 180 |180 PSPH

Seine et Marne |77 - 0 0

Yvelynes 78 | Poissy - Centre hospitalier 12 12 PU

Yvelynes 78 | St Germain en Laye - Centre |10 10 PU
hospitalier

Essonne 91 - 0 0

Hauts de Seine |92 | Courbevoie - Centre 5 10 PU
hospitalier

Hauts de Seine |92 |Puteaux - Santé service 1200 |1200 PR

Hauts de Seine |92 | Centre hospitalier de Puteaux |0 10 PU

Hauts de Seine {92 | St Cloud - Centre hospitalier |0 4 PU

Seine St Denis |93 | Montfermeil - HAD 17 20 PU

Val de Marne |94 - 0 0

Val d'Oise 95 - 0 0

LANGUEDOC-ROUSSILLON

Aude 11 - 0 0

Gard 30 |Ponteils - Centre hospitalier |0 2 PU

Gard 30 | Alés - Centre hospitalier 0 3 PU

Hérault 34 |fiers - syndicat interhospitier |10 10 PU

Hérault 34 |Montpellier — Hopital St Eloi |5 5 PU

Hérault 34 |Montpellier - CAC Val 33 33 PSPH
d'Aurelle

Lozere 48 - 0 0

Pyrénées- 66 - 0 0

Orientales

LIMOUSIN

Correze 19 | Tulle - Centre hospitalier 10 10 PU

Creuse 23 -

Haute Vienne |87 |Limoges - Santé Service 7 17
Limousin

Haute Vienne |87 |CHU Limoges - Hopital J 20 20
Rebeyrol

LORRAINE
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Meurthe et 54 |Bainville - Centre Jacques 9 9 PR j
Moselle Parisot
Meuse 55 - 0 0
Moselle 57 - 0 0
Vosges 88 | Gérardmer - Centre 5 5 PU
hospitalier
MIDI-PYRENEES
Ariege 09 - 0 0
Aveyron 12 |Rodez - Centre mutualistes |30 30 PR
Soins infirmiers
Haute Garonne |31 | Toulouse Hoépital Purpan 30 30 PU
Gers 32 - 0 0
Lot 46 - 0 0
Hautes 65 - 0 0
Pyrénées
Tarn 81 | Albi - Centre hospitalier 3 7 PU
Tarn 51 | Castres - Centre hospitalier |6 6 PU
Tarn et 82 - 0 0
Garonne
NORD PAS-DE-CALAIS *
Nord 59 | Avesnes - Centre hospitalier PU
Pas de Calais (62 |Lens- HAD de la régionde |55 35 PR
Lens
BASSE-NORMANDIE
Calvados 14 | Caen - santé Croix rouge 3] 31 PR
Calvados 14 |Bayeux — HAD 10 10 PR
Manche 50 - 0 0
Orne 61 - 0 0
HAUTE-NORMANDIE *
Eure 27 - 0 0
Seine Maritime |76 |Rouen — HADAR 18 18 PU
PACA
Alpes de Haute |04 - 0 0
Provence
Hautes Alpes |05 - 0 0
Alpes 06 |Cannes 15 15 PU
Maritimes
Alpes 06 |Nice - HAD de Nice et 120|120 PR
Maritimes région
Alpes 06  |Grasse - hopital de Clavary |15 20 PU
Maritimes
Bouches du 13 |La Ciotat - hopital au Foyer |10 10 PR
| Rhéne N
Bouches du 13 [Marseille - Soins Assistance |60 60 PR
Rhéne
Bouches du 13 |Marseille - Centre 7 15 PU
Rhone gérontologique
Bouches du 13 |Marseille - AP. La 30 50 PU
Rhone Conception
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Bouches du 13 |Marseille- Institut Paoli 10 10 PSPH

Rhone Calmette

Bouches du 13 Aix en Provence - Centre 3 8 PU

Rhone Hospitalier

Bouches du 13 | Aubagne 20 20 PU

Rhone

Var 83 Toulon - Santé Solidarité du |57 57 PR
Var

Vaucluse 84 | Avignon - Asso. pour 'HAD |22 22 PR
d'Avignon

Vaucluse 84 |Cavaillon— CH 4 4 PU

PAYS DE LOIRE

Loire 44 | St Nazaire - HAD 3 8 PU

Atlantique

Loire 44  |Nantes - HAD de Nanteset |74 74 PR

Atlantique sa région

Loire 44 | Nantes - Hopital mere et 15 18 PU

Atlantique enfant

Maine et Loire |49 - 0 0

Mayenne 53 - 0 0

Sarthe 72 - 0 0

Vendée 85 - 0 0

PICARDIE

Aisne 02 Soissons - association Anne |18 18 PR
Morgan

Oise 60 - 0 0

Somme 80 | Amiens - Soins Service 20 20 PR

POITOU-CHARENTES

Charente 16 | Angouleme - Santé Service |122 |122 PR
Charente

Charente 17 |La Rochelle - Centre 10 10 PU

maritime hosptitalier

Deux Seévres 79 - 0 0

Vienne 86 - 0 0

RHONE-ALPES

Ain 01 - 0 0

Ardéche 07 - 0 0

Dréme 26 | Crest — HAD Centre 0 6 PU
hospitalier

Isere 38 |Grenoble - HAD Centre 80 80 PU
Hospitalier

Isere 38 |La Mure - Centre hospitalier |2 2 PU

Loire 42 |Roanne HAD - Centre 25 25 Pl
hospitalier

Rhone 69 |Lyon — Soins et Santé 219 230 PR

Savoie 73 - 0 0

Haute Savoie 74 - 0 0

TOTAL 3 832 3 908

* données non validées par I'’ARH




-203 -

ANNEXE 3 : BILAN DE L’HAD EN FRANCE

Avec 41 structures opérationnelles au ler janvier 1992, Ihospitalisation a domicile occupe
une place marginale dans le systéme de soins. Aprés une phase de stagnation dans les années
80, quel peut-étre l'avenir de I'hospitalisation & domicile ?

- L'hospitalisation 4 domicile en 1993 doit faire face & un certain nombre de freins aussi
nombreux du coté de la demande que de l'offre.

¢ Les freins imputables aux acteurs de la demande concernent les patients qui, face a une
information imsuffisante et 2 un phénomene culturel, sont réticents 4 s'éloigner des centres

de soins lourds.

¢ Les freins imputables aux acteurs de I'offfc sont partagés entre, d'une part les prescripteurs
d'HAD et d'autre part la structure d'HAD

0 Le médecin traitant se trouvait jusqu'au décret d'octobre 1992 en situation charniere
entre l'offre et 1a demande. Ne pouvant lui-méme prescrire une HAD, il €tait chargé de
suivre son malade 2 son domicile. L'intensité du suivi a assurer et la gravité des patients
supposent des responsabilités plus lourdes & assumer mais qui sont parfois ressenties
chez certains médecins comme irréelles. De plus, sa formation concemant la douleur
est souvent inexistante. Sa méconnaissance du fonctionnement réel de THAD explique
parfois sa crainte de perdre une partie de sa clientéle.

0 Le médecin hospitalier a tendance i entretenir un hospitalo-centrisme persistant, se
traduisant en HAD par une commumication souvent inexistante entre le médecin
hospitalier et le médecin traitant. De plus la référence "lit" reste pour le médecm
hospitalier une référence d'activité. Ainsi, le systéme est en quelque sorte dévié : on
remplit d'abord les lits a I'hépital puis ceux en HAD

0 La structure d'hospitalisation a domicile réunit certains freins comcernant son
fonctionnement administratif et son fonctionnement médical.

I'absence de cadre juridique autour de IHAD a conmstitué le premier frein a son
développement. A ce cadre juridique inexistant, s'ajoute a partir de 1983. une nouvelle
contrainte pour les structures d'HAD de statut public, celle du budget global qui a renforce et
prolongé la période de récession dans ce secteur. De plus, les structures d'HAD comme
I'hopital doit faire face au probléme de recrutement des infirmiéres qui constituent le pivot

essentiel de I'équipe en HAD

La structure d’HAD connait également un certain nombre de freins relatifs a son
fonctionnement médical, problémes ressenties par le patient au cours de son séjour et par les
prescripteurs dHAD

I'absence de surveillance ou de présence 24h sur 24 nécessite la présence d'un entourage qui
ressent un plus grand nombre d'inconvénients vis a vis de ce mode de prise en charge.
Parrallélement, certains médecins hospitaliers considérent que I'HAD n'est pas adaptée a
certaines pathologies lourdes.

- Si les freins a I'hospitalisation & domicile sont nombreux, quatre facteurs devraient
contribuer a son développement.

L COM-RUELLE, N. RAFFY
Quel aveur pour Thospialisation 3 domicile ? Jamwvier 1994 - CREDES
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¢ Un haut niveau de satisfaction des patients

90 % des patients de I'enquéte sont a la fois trés satisfaits et satisfaits de leur prise en charge
en HAD Le principal avantage déclaré par le patient est "le mieux étre chez soi". L'entourage
apprécie le gain de temps permis par cette formule de soins et les frais supplémentaires
moindres. Le patient comme l'entourage reconnaissent la qualité et la compétence du
personnel.

¢ Des avantages médicaux

Le principal intérét médical 4 'HAD est le soutien psychologique du patient qui constitue une
aide 4 la guérison. Ce mode de prise en charge diminue également les risques infectieux.

L'hospitalisation & domicile permettant avant tout d'abréger une hospitalisation prolongee,
reste ouvert a tous milieux sociaux et souvent aux plus démmmis.

¢ Des besoins encore non satisfaits

La présence de liste d'attente, des demandes d'hopitaux non satisfaites, traduisent des besoins
en HAD encore non satisfaits.

De nombreux efforts restent a faire pour développer 'HAD dans les zones rurales. De plus,
avec la possibilité récente des médecins libéraux de prescrire une hospitalisation a domicile,
l'activité de certaines structures a augmenté, mettant en avant d'une part, la réticence des
médecins hospitaliers vis a vis de ce mode de prise en charge et d'autre part, apportent la
preuve que les besoins existent.

¢ Une contribution a la dimimution des dépenses hospitaliéres

L'hospitalisation a domicile reste un mode de prise en charge moins onéreux vis a vis de
I'hdpital surtout quand le mode de substitution est le court séjour. En effet, dans 'hypothése
que FHAD n'existerait pas, les autres modes de prise en charge étant disponibles en 1991,
'Assurance Maladie aurait réalisé une dépense supplémentaire de 415 millions de francs pour
ces malades qui ont été effectivement pris en charge en HAD et auxquels on a attribué un
mode de substitution.

Cependant, malgré une croissance soutenue des dépenses en HAD au cours de ces six
demiéres années, le poids des dépenses en hospitalisation 4 domicile reste marginal dans les
dépenses hospitaliéres. Cette augmentation conceme surtout 2 postes : “les Biens Médicaux "
avec le plus grand nombre de transfusions sanguines et le développement de l'alimentation
diététique et le poste "Matériel" marqué par le développement de I'mformatique et des
techmiques.

Si les freins au développement de 'HAD sont importants du cdté de loffre, un souffle
d'optimisme se ressent notarament du coté du secteur public qui a connu des années difficiles

aux cours des années 80.



=205 -

ANNEXE 4

Charte des droits et des libertés des

personnes dgées dépendantes

Fondation Nationale de Gérontologie 1997

La vieillesse est une étape pendant laquelle chacun doit pouvoir poursuivre son

épanouissement.

La plupart des personnes dgées resteront autonomes et lucides jusqu'au dernier
moment de leur vie. L'apparition de la dépendance, quand elle survient, se fait & un age
de plus en plus tardif Cette dépendance peut étre due a l'altération de fonctions

physiques et/ou l'altération de fonctions mentales.

Méme dépendantes, les personnes dgées doivent continuer a exercer leurs droits,
leurs devoirs et leurs libertés de citoyens. Elles doivent aussi garder leur place dans la

cité, au contact des autres générations, dans le respect de leurs différences.

Cette charte a pour objectif de reconnaitre la dignité de la personne agée

devenue dépendante et de préserver ses droits.

ARTICLE 1 - CHOIX DE VIE

Toute personne dgée dépendante garde la liberté de choisir son mode de vie. Elle
doit pouvoir profiter de I'autonomie permise par ses capacités physiques et mentales,
méme au prix d'un certain risque. Il faut l'informer de ce risque et en prévenir
I'entourage. La famille et les intervenants doivent respecter le plus possible son désir

profond.
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ARTICLE II - DOMICILE ET ENVIRONNEMENT

Le lieu de vie de la personne &dgée dépendante, domicile personnel ou
établissement, doit étre choisi par elle et adapté a ses besoins. La personne dgée
dépendante ou a autonomie réduite réside le plus souvent dans son domicile personnel.
Des aménagements doivent étre proposés pour lui permettre de rester chez elle. Lorsque
le soutien au domicile atteint ses limites, la personne dgée dépendante peut choisir de

vivre dans une institution ou une famille d'accueil qui deviendra son nouveau domicile.

Un handicap mental rend souvent impossible la poursuite de la vie au domicile.
Dans ce cas l'indication et le choix du lieu d'accueil doivent étre évalués avec la
personne et ses proches. Ce choix doit rechercher la solution la mieux adaptée au cas

individuel de la personne malade.

Son confort moral et physique, sa qualité¢ de vie, doivent étre l'objectif de

constant, quelle que soit la structure d'accueil.

L'architecture des établissements doit étre congue pour répondre aux besoins de
la vie privée. L'espace doit étre organisé pour garantir l'accessibilité, l'orientation, les

déplacements et garantir les meilleures conditions de sécurité.

ARTICLE III - UNE VIE SOCIALE MALGRE LES HANDICAPS

Toute personne dgée dépendante doit conserver la liberté de communiquer, de se

déplacer et de participer a la vie de la société.

Les urbanistes doivent prendre en compte le vieillissement de la population pour

I'aménagement de la cité.

Les lieux publics et les transports en commun doivent €tre aménages pour €tre
accessibles aux personnes dgées, ainsi qu'a tout handicapé et faciliter leur participation a

la vie sociale et culturelle.
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La vie quotidienne doit prendre en compte le rythme et les difficultés des

personnes agées dépendantes, que ce soit en institution ou au domicile.

Toute personne dgée doit étre informée de fagon claire et précise sur ses droits

sociaux et sur I'évolution de la législation qui la concerne.

ARTICLE IV - PRESENCE ET ROLE DES PROCHES

Le maintien des relations familiales et des réseaux amicaux est indispensable

aux personnes dgées dépendantes.

Le role des familles qui entourent de leurs soins leurs parents dgés dépendants a
domicile, doit étre reconnu. Ces familles doivent étre soutenues dans leurs taches,

notamment sur le plan psychologique.

Dans les institutions, la coopération des proches a la qualité de la vie doit étre
encouragée et facilitée. En cas d'absence ou de défaillance des proches, c'est au

personnel et aux bénévoles de les suppléer

Une personne agée doit étre protégée des actions visant a la séparer d'un tiers
avec qui, de fagon mutuellement consentie, elle entretient ou souhaite avoir une relation

intime.

La vie affective existe toujours, la vie sexuelle se maintient souvent au grand

age, il faut les respecter.

ARTICLE V - PATRIMOINE ET REVENUS

Toute personne 4gée dépendante doit pouvoir garder la maitrise de son patrimoine et de
ses revenus disponibles. Elle doit pouvoir en disposer conformément a ses désirs, sous

réserve d'une protection légale, en cas de dépendance psychique.
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1l est indispensable que les ressources de la personne dgée soient complétées

lorsqu'elles ne lui permettent pas d'assumer le coiit des handicaps.

ARTICLE VI - VALORISATION DE L'ACTIVITE

Toute personne agée dépendante doit étre encouragée a conserver des activites.

Des besoins d'expression et des capacités d'accomplissement persistent méme
p

chez les personnes dgées qui ont un affaiblissement intellectuel sévere.

Développer des centres d'intérét évite la sensation de dévalorisation et d'inutilité.
La participation volontaire a des réalisations diversifiées et valorisantes (familiales mais
aussi sociales, économiques, artistiques, culturelles, associatives, ludiques, etc.) doit étre
favorisée. L'activité ne doit pas étre une animation stéréotypée, mais doit permettre

I'expression des aspirations de chaque personne agée.

Une personne dgée mentalement déficitaire doit pouvoir participer a des activités

adaptées. Les activités infantilisantes ou dévalorisantes sont a rejeter.

ARTICLE VII - LIBERTE DE CONSCIENCE ET PRATIQUE RELIGIEUSE

Toute personne agée dépendante doit pouvoir participer aux activités religieuses

ou philosophiques de son choix.

Chaque établissement doit offrir un local d'accés ais€, pouvant servir de lieu de

culte, et permettre la visite des représentants des diverses religions.

Les rites et usages religieux s'accomplissent dans le respect mutuel.
g & P

ARTICLE VIII - PRESERVER L'AUTONOMIE ET PREVENIR
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La prévention de la dépendance est une nécessité pour l'individu qui vieillit. La
vieillesse est un état physiologique qui n'appelle pas en soi de médicalisation. La
dépendance physique ou psychique résulte d'états pathologiques, dont certains peuvent

étre prévenus ou traités.

Une démarche médicale préventive se justifie donc, chaque fois que son
efficacité est démontrée. Les moyens de prévention doivent faire l'objet d'une
information claire et objective du public, en particulier des personnes agées, et étre

accessibles a tous.

ARTICLE IX - DROITS AUX SOINS

Toute personne adgée dépendante doit avoir, comme tout autre, accés aux soins
qui lui sont utiles. Aucune personne agée ne doit étre considérée comme un objet passif

de soins, que ce soit au domicile, en institution ou a I'hdpital.

L'acces aux soins doit se faire en temps utile, en fonction du cas personnel de

chaque malade et non d'une discrimination par age.

Les soins comprennent les actes médicaux et paramédicaux qui permettant la
guérison chaque fois que cet objectif peut étre atteint. Ces soins visent aussi a
rééduquer les fonctions et & compenser les handicaps. Ils s'appliquent a améliorer la
qualité de vie en soulageant la douleur, & maintenir la lucidité et le confort du malade,
en réaménageant espoirs et projets. L'hopital doit donc disposer des compétences et des

moyens d'assurer sa mission de service public auprés des personnes dgées malades.

Les institutions d'accueil doivent disposer des locaux et des compétences
nécessaires a la prise en charge des personnes dgées dépendantes, en particulier

dépendantes psychiques.
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Les délais administratifs abusifs qui retardent l'entrée dans l'institution choisie

doivent étre abolis.

La tarification des soins doit étre déterminée en fonction des besoins de la
personne Agée dépendante et non de la nature du service ou de I'¢tablissement qui la

prend en charge.

ARTICLE X - QUALEFICATION DES INTERVENANTS

Les soins que requiert une personne dgée dépendante doivent étre dispensés par
des intervenants formés, en nombre suffisant. Une formation spécifique en gérontologie
doit étre dispensée a tous ceux qui ont une activité professionnelle qui concerne les

personnes agees.

Cette formation doit étre initiale et continue en cours d'emploi, elle concerne en

particulier mais non exclusivement tous les corps de métier de la santé.

Ces intervenants doivent bénéficier d'une analyse des attitudes, des pratiques et

du soutien psychologique.

ARTICLE X1 - RESPECT DE LA FIN DE VIE

Soins et assistance doivent étre procurés a la personne agee en fin de vie et a sa
famille. Certes, les affections sévéres et les affections mortelles ne doivent pas étre
confondues : le renoncement thérapeutique chez une personne curable, constitue un

risque aussi inacceptable que celui d'un acharnement thérapeutique injustifié.

Mais lorsque la mort approche, la personne dgée doit étre entourée de soins et

d'attentions adaptées a son €tat.

Le refus de I'acharnement ne signifie pas un abandon des soins mais doit, au
contraire, se traduire par un accompagnement qui veille 2 combattre efficacement toute

douleur physique et a prendre en charge la douleur morale.
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La personne agée doit pouvoir terminer sa vie naturellement et confortablement
entourée de ses proches, dans le respect de ses convictions et en tenant compte de ses

avis.

Que la mort ait lieu au domicile, a I'hdpital ou en institution, le personnel doit
étre formé aux aspects techniques et relationnels de I'accompagnement des personnes

Agées et de leur famille avant et aprés le déces.

ARTICLE XII - LA RECHERCHE : UNE PRIORITE ET UN DEVOIR

La recherche multidisciplinaire sur le vieillissement et la dépendance est une
priorité. Seule la recherche peut permettre une meilleure connaissance des déficiences

et maladies liées a I'dge et faciliter leur prévention.

Une telle recherche implique aussi bien les disciplines biomédicales et de santé

publique que les sciences humaines et les sciences économiques.

Le développement d'une recherche gérontologique peut a la fois améliorer la
qualité de vie des personnes agées dépendantes, diminuer leurs souffrances et les cots

de leur prise en charge.

Il y a un devoir de recherche sur le fléau que représentent les dépendances
associées au grand age. Il y a u droit pour tous ceux qui en sont ou seront frappés a

bénéficier des progres de la recherche.

ARTICLE XIII - EXERCICES DES DROITS ET PROTECTION JURIDIQUE DE LA

PERSONNE

Toute personne en situation de dépendance devrait voir protégeés ses biens mais

aussi sa personne.
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Ceux qui initient ou appliquent une mesure de protection ont le devoir d'évaluer

ses conséquences affectives et sociales.

L'exercice effectif de la totalité de leurs droits civiques doit étre assuré aux

personnes agées, y compris le droit de vote, en I'absence de tutelle.

La sécurité physique et morale contre toutes agressions et maltraitances doit étre

sauvegardée.

Lors de l'entrée en institution privée ou publique ou d'un placement dans une
famille d'accueil, les conditions de résidence doivent étre garanties par un contrat

explicite. La personne dgée dépendante peut avoir recours au conseil de son choix.

Tout changement de lieu de résidence ou méme de chambre doit faire l'objet

d'une concertation avec l'intéressé.

Lors de la mise en ceuvre des protections prévues par le Code civil (sauvegarde

de justice, curatelle ou tutelle), il faut considérer avec attention que :

- le besoin de protection n'est pas forcément total ni définitif ;

- la personne agée dépendante protégée doit pouvoir donner son avis chaque fois
que cela est nécessaire

- la dépendance psychique n'exclut pas que la personne dgée puisse exprimer des
orientations de vie et doive toujours étre informée des actes effectués en son

nom.

ARTICLE XIV - L'INFORMATION, MEILLEUR MOYEN DE LUTTE CONTRE

L'EXCLUSION

L'ensemble de la population doit étre informé des difficultés qu'éprouvent les

personnes dgées dépendantes.
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Cette information doit étre la plus large possible. L'ignorance aboutit souvent a

une exclusion qui ne prend pas en compte les désirs de la personne.

L'exclusion peut résulter aussi bien d'une surprotection infantilisante que d'un

rejet ou d'un refus de la réponse aux besoins.

L'information concerne aussi les actions immédiates possibles. L'éventail des
services et institutions capables de répondre aux besoins des personnes agées

dépendantes est trop souvent méconnu, méme des professionnels.

Faire toucher du doigt la réalité du probléme et sa complexité peut étre une
puissante action de prévention vis a vis de I'exclusion des personnes dgées dépendantes

et peut éviter un réflexe démissionnaire de leur part.

Lorsqu'il sera admis par tous que les personnes dgées dépendantes ont droit au
respect absolu de leurs libertés d'adulte et de leur dignité d'étre humain, cette charte sera

appliquée dans son esprit.
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ANNEXE 5

Santé Service Limousin

Synthése du diagnostic interne HAD (validée en assemblée pléniére)

Facteur 1 Identité de l'organisme

forces

Pouns & améliorer

Equipe HAD soudee.

Personnels se considérant comme motives - dynamiques -
efficaces - consciencieux.

Sentiment J'appartenance trés fort 4 S.S L

Unigque but : bren étre du patient.

Commuruquer sur la complementarité des deux services
(HAD & SSIAD).

Engager des actions communes avec le SSIAD (projet
d'etablissement 7)

Facteur2  Conception de la qualité du service

Forces

Points a améliorer

L'organisation interne mise¢ en place qui permet la
qualité des relations : écoute - disponibilité. en plus des
gestes techniques.

Le développement "stratégique” de I' H.AD. (grice a
une bonne répartition des missions entre I'équipe
opérationnelle et la direction).

Conscience que le developpement est l'affaire de tous.

Communication avec les

prescripteurs.

"promotionnelle”

Communication "opérationnelle” : utilisation pius
large, plus svsiématique du cahier de sowns.

Facteur 3

Clarification des missions et des objectifs, responsabilité et implication individuelle

Forces

Points a améliorer

Conscience trés claire de la mission et des objectifs de
chacun.

Implication trés forte par rapport au bien éue du patient.

Bonne coordination avec le mveau hiérarchique superieur.

Préciser les limites de responsabilite
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Facteur 4

Organisation, climat, adaptation au changement

Daais a ameiiorer

Altitude positive et construstive Je toul le personnel
Fort potentiel d'adaptation au changement.

Organisation efiicace .

- Contacts iformels

- Dassier de scins

- Reéunions hebdomadarres

- Travail des mfirmieres coerdinatrices

Communicaiion operaitenneile plus svsiematique en
er-sen 1 A0 IAD - admunsstrant)

Qutil de communication centraiisé au Siege
Mise a  disposiion  de nonveaux  movens  de

communicaton < telephores pertables) pour amehorer fe
traiterent Jes stuations J'urgence au sein de l'equipe

Facteur 5

Conditions de travail et acquis sociaux

Forces

Dufficudtes

Forte motivatien liee aux elements suivants

Bonne entente et contiance réciproque entre les
ditférents acteurs.

- Répartition satistuisante des tiches.

- Mode de fonctionnement favonsant autonomuie et
liberté d'action

- Mise a disposition d'un materiel performant.

- Qualite du management au niveau de 'anumation
d'équipe et de I'organ:sation

La performarce de Iéquipe lors des surcharges
d'acuvité repese uniquement sur la tres forte
motvanon de chaque membre de l'équipe.

Facteur 6

Développement des compétences formation continue

Forces

Ponis a améliorer

Efficacite des prauques lidesalaFPC.:
L'acess a la FPC est ouverte et utilisée par tous les
membres de I'équipe, en paruculier en ce qui concerne
I'adaptation des qualifications aux évolutions de
lacuvite. -

Favoriser I'acces a des formations permetiant 2 chacun
de situer son acuvité dans une perspective plus large.

Facteur 7

Reconnaissance des efforts et des résultats, gestion des potentiels et des talents

Forces

Points a améliorer

Reconnaissance tacite bien véeue par e personnel
Sentiment que le travail bien fait est reconnu par la
direction.

- que les idees rouvent un accueil favorable aupres de la
hiérarchie.

- que les responsabilites confiees sont stimulantes

Feoute atientive de la part de la direction ¢t dialogue
permanent avec le personnel

Mise en oewvre d'un dispositif d'entretien annuel
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Synthése diagnostic externe HAD (validée en assemblée pléniére)

Synthése des résultats obtenus sur les questionnaires A2 - B - Cl1

Forces

Pououts a ameliorer

Qualité des prestations fournies par SSL
Aun muveau des soins . suffisants, de qualilé, efficaces
(entre 4 96 % et 100 % de satistaction)

Au niveau du matériel . performant, adapté, de qualite. fourni en

quantité suffisante
{entre 93 % et 100 % de satisfaction)

Auniveau du personnel : Perjormance, ecoute, disponibilue enire
95 % et 100 % de satistaction)

En ce qui concerne ['organtsation globale :
- satisfaction / au nombre d'interventions
(95 %4 100 %)
. satisfaction / a la répartition des interventions
(75 % a 100 %)
satistaction / aux temps de presence
(96 % 4 100 %)

En ce qui concerne le suivi . bonne continuné entre hospitalisation
/HAD {environ 91 % de satisfaction)

Informauon sur le fan que SSL prenne en charge
la fourniture du materiel medical (mobilier et
matériel a usage amque)

Intégration du mobilier médical dans le mobther
existant au domucile du pauent

Roulement du personnel et medification des
herawes

sounen de ['entourage

Exemples :

- informations complémentarres au moment de
1a prise en charge
mvitagon 4 des  réunions
Jd'information. de fermation, etc...

- soutien psychologique aceru

techniques

Synthése des résultats obtenus sur les questionnaires E1 - E2 - E4 - E5-D1-D2

Forces

Points & ameliorer

Qualité des prestations fournies par SSL
{1ous questionnaires confondus)

Au miveau des soins : suffisants, de qualité, efficaces
{entre 4 98 % et 100 % de sausfaction)

Au mvesu du matériel © performant, adapté, de qualité, fowrni en
guantiré suffisante (entre 98 % et 100 % de sansfacton)

Au fuveau du persormel : Performance, écoute, disponibilite {100 %
de satisfaction)

Qualité du suivi effectué entre SSL et les structures hospitalieres
(privées et/ou publiques) :

93 % de sausfaction pour les medecins hospitaliers

120 % de satisfaction pour les surveillantes

Qualité de la collaboration entre SSL et les libéraux :

935 % de satisfaction

Pount fort - existence du dossier de soins au domucile du malade

Commumcation promotionnelle sur le dispositf
HAD

Information sur le fait que SSL prend en charge
13 fourniture du matériel médical (mobilier et
matériel a usage uugque)

Soutien de l'entourage
Communication “operationnelle” * plus de travail

d'equipe pour réduire le sentiment J'isolement
des liberaux
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Actions meneées et résultats sur travaux du groupe B : "'politique régionale” et "partenariats”

Organismes Date 2t nature du contact informations souhaitées hrgamismes
eontactés rencontres
ARH Courmer plus rappels | Onentanons du SROS 2eme gencranion
telephoniques
CHU Courrter plus rappels | Coopération et complémentarité des %
télephoniques structures existantes ‘
JRPM Contact 1éléphonique Possibilités de partenanat :
DRASS Contact 1élephomque Orientattons du SROS Zéme generation X
Clinique du Colombier | Contact télephonique + rencontre Partenaniat %
avec les responsables ’
“finique Chénieux Contact téi¢phonique + rencontre | Partenariat X
avec les responsables :
Clinique du Square Contact teléphonique + rencontre | Partenariat X
avec les responsables ’

Les informations obtenues, dans le cadre des contacts ayant abouti, ont permis de prendre en compte,
dans les axes stratégiques du projet médical et du projet de soins infirmiers (¢f 2éme partie) :

- les grandes orientations en matiere médicale et de soins
- les possibilités de partenariat .

A ce titre, une réunion de travail a eu lieu entre les responsables de SSL et des représentants du
CHRU (Mr Feydel, les docteurs Charmes et Labrousse et Mme Chazarin).

A lissue de cette réunion, cinq décisions ont été prises en lien direct avec le projet de service de
'HAD de SSL :

| - Réalisation d'un document synthétique présentant le dispositif HAD en Haute Vienne (cf axe
2 objectif | du projet médical)

2 - Engagement d'un partenariat pour certaines formations spécifiques dans des domaines tels
que le maintien & domicile, la chimiothérapie, I'algologie... objectif de validation de programmes
pour mise en commun des connaissances des deux structures (cf axe 2 objectif 3 du projet social)

3. Intervention d'un psychologue : réflexion a mener sur l'intervention d'un psychologue sur les
deux structures (cf axe I objectif 6 et axe 3 objectif 1 du projet médical)

4 . Partenariat avec la pharmacie Centrale : solution étudier dans le cadre de la mise en place
de la dotation globale pour I'HAD de SSL

5 . Complémentarité des deux structures : une réflexion va s'engager, sur proposition du docteur
Charmes, en matiére de complémentarité géographique ou par pathologie.
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LES POINTS FORTS DE SANTE SERVICE LIMOUSIN

La premiere force d'une organisation, quelle qu'elle soit, mais plus encore dans un domaine ou les
relations humaines sont primordiales, est bien évidemment constituée des femmes et des hommes
qui la composent.

Clest le premier, mais le plus fondamental, des point forts de notre établissement.

Que l'on s'appuie pour le vérifier sur les 2 diagnostics internes, et on verra alors émerger :

= Une trés forte identité "d'entreprise” qui, si elle devait n'étre caractérisée que par un seul mot
d'ordre, serait : le bien étre du patient, avant tout.

= Une conception "humaine" de la qualité, 'écoute et la disponibilité venant systématiquement
en téte des préoccupations, la qualité des gestes techniques étant par ailleurs acquise.

s Une trés bonne coordination au sein des 2 équipes, chaque intervenant a une conscience claire
de sa mission et de ses objectifs.

= Un fort potentiel d'adaptation au changement qui, dans le cadre du projet d'établissement,
constitue un atout primordial, I'attitude du personnel tout au long de cette période de réalisation
du projet en a été une illustration évidente.

= Enfin un excellent climat interne dont les causes résident tant dans le mode de management
alliant rigueur professionnelle, écoute attentive et responsabilisation de chaque acteur (autonomie
et liberté d'action) que dans des partenariats efficaces, que ce soit au niveau des intervenants
libéraux ou a celui des fournisseurs utilisés (matériel notamment).

Que l'on prenne en compte les diagnostics externes, et ce sont toujours les forces lides aux
ressources humaines qui émergent a I'évidence selon les patients, I'entourage ou les prescripteurs :
la performance du personnel, sa capacité d'écoute, sa disponibilité sont plébiscitées.

En lien direct avec le premier point fort et du fait méme que celui ci est patent ; le service HAD et
le SSIAD de SSL peuvent et doivent s'appuyer sur la qualité des prestations rendues.

Cette qualité n'est pas une notion abstraite, il s'agit de celle qui a été percue par les patients (anciens
et actuels), par I'entourage et par l'ensemble des partenaires de SSL (médecins, infirmiers libéraux,
kinésithérapeutes, surveillantes générales, assistantes sociales etc...)

Elle apparait tant au niveau des soins rendus, jugés suffisants, de qualité, efficaces par la quasi totalité
des personnes interrogeées, qu'a celui du matériel dont SSL prend en charge la fourniture.

Pierre angulaire du fondement méme de SSL, la qualité de la collaboration entre I'établissement
et les intervenants libéraux est jugée optimale, l'existence d'un dossier de soins tenu au domicile du
malade facilitant bien évidemment cette collaboration.

Enfin, gage de pérennité et vecteur de développement, le suivi effectué entre I'établissement et les
structures hospitaliéres, qu'elles soient publiques ou privées, est considéré comme satisfaisant par
95 % des médecins de ces structures et par 100 % des surveillantes.
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ANNEXE 6
CHARTE DE L’HOSPITALISATION A DOMICILE

(FNEHAD)

PREFACE

LA FEDERATION NATIONALE DES ETABLISSEMENTS
D'HOSPITALISATION A DOMICILIE: établit la présente charte pour garantir
aux personnes malades la qualité et la fiabilité de ses structures adhérentes.

Tous les services d'HAD qui acceptent cette charte ont la qualité de pairs au
seinde la FEDERATION.

LA FEDERATION délivre le label FNEHAD aux structures adhérant a cette
charte et aux principes et obligations qui 'y rattachcut.

Tout service d’hospitalisation a domicile doit préalablement a son ouverture,
avoir obtenu l'agrément de I'"Agence Régionale d'Hospitalisation
conformément aux dispositions prévucs par le code de la santé et les textes en
vigueur.

Tout service d'HAD assure une mission de service public et les obligations qui
endécoulent :

m l'accueil sans discrimination,
w lacontinuité des soins.

Les structures adhérant a cette charte s'engagent obligatoirement dans un
processus constant de démarche d'accréditation définie par I'Agence
Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé pour ['hospitalisation 4
domicile.

Elles mettent en ceuvre 'analyse de leur fonctionnement et de leur organisation
dans les conditions qui leur permettent de les infléchir dans le sens des
conclusions de I'analyse.

Cette charte pourra étre portee a la connatssance des personnes qui sollicitent
une prise en charge a domicile.
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1 — LES PRINCIPES FONDAMENTAUX

Le service du malade est au centre des préoccupations de la structure I'HAD.

L'HALD est une prise en charge globale, évolutive, qualitative ct coordonnée quel
que soit I'dge du malade et pour toute pathologie dont les soins sont compatibles
avec le domicile.

L'HAD assure une prise en charge avec une équipe pluridisciplinaire :
m  mcédicale,

s paramédicale,

m  sociale,

s admimstrative et logistique.

L'TIAD assure des soins d'inlensité et de nature hospitaliere apportés au domicile
du patient.

; nmpmnrufmmm fr)( any.

Maiilon important et /rm:{ufm’nml de la chaine de soius, !hmp:mhsu!rm: i |
3

| domicile est capable de s'adapter raprdement aux données épidémiologiques et

2 — LA PRISE EN CHARGE EN HAD

Elle est subordonnée a:

une prescriptton meédicale par le médecin,

I'accord écrit du malade ou a défaut de sa tamille et du médecin traitant,
des évaluations suivantes

m mcdicale, faite par le médecin coordonnateur du service d'HAD en collaboration
avec le médecin traitant ;

m para médicale, faite par 'équipe soignante d'encadrement qui évalue la charge
en soins ct qui définiten accord avec les médecins le projet de soins ;

m sociale, réalisée par son service social qui étudic avec le malade, sa tamille et les
différents intervenants au domicile, le projet de soutien & domicile pour garantir
une bonne qualité de vie. Ce service effectue, pour le compte du malade, les
démarches utiles et nécessaires ;

m logistique, avec les services qui assurent la mise en place des matériels utiles ot
necessalres ;
= administrative, avec le concours des services administratifs qui assurent la

gestion du dosster auprés des organismes d'Assurance Maladie ;

m [inanciére, veillant a F'utilisation optimale des movens alloués pour dispenser les
soins de qualite.
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3 — LES PRINCIPAUX ENGAGEMENTS DU SERVICE D’HAD

®m Le service d"HAD s'engage a dispenser les soins curatifs et palliatifs ainsi que les
actions préventives et éducatives que requiert I'état du malade. comme il veille a la
continuité des soins.

m Le service d'"HAD s'engage a apporter au domicile du malade des soins dispensés
avee tact et mesure autant qu'il est nécessaire et dans la mesure de ce qu'tl est raisonnable
d'entreprendre dans un domicile privé. 1 répond aux impératifs du bon usage des soins
médicaux. conformément aux données actualisées des connaissances médicales ¢t au
souci de la modération des dépenses.

m Lecservice d’'HAD est particuliérement attentif & toute évolution technologique
permettant d'améliorer la qualité de la prise en charge et s'engage a favonser la formation
continue de son personncl.

m Le service d"HAD s'engage a fournir toutes les informations nécessaires lors de la
prise en charge du patient et a lui remettre, d son admission, un livret d'accueil.

m Le service d'HAD s'engaged favoriser 'écoute du malade.

m Le service d'HAD sengage a organiser dans les metlleurs conditions, la sortie du
patient de FHAD, veillant a ce que des relais nécessaires soient mis en place.

m Leservice dTHAD s'engage a fourmr a ['entourage du patient des informations
attentives afin de faciliter sa tiche dans les awdes qu'tl apporte quotidiennement au
malade.

m Le service d'"HAD apporte une attention toute particuliére au strict respect des
regles déontologiques en vigueur concernant ¢n particulier le secret medical et le secret
professtonnel.

m Leservice d'HAD réseau de soins par définition, s'engage a favoriser, dans I'imtérét
du patient, toutes les formes de coopération utiles avec tous les intervenants du systé
mie sanitaire et social.

m Le service d'HAD s'engage a gérer les movens budgétaires qui hui sont alloués dans
le respect des régles juridiques, financiéres et comptables en vigueur et & fourmr aux
autorités de tutelle les données économiques et mdédicales requiscs afin d'obtenir la
valorisation de son activite.
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RESUME

L'hospitalisation a domicile occupe une place marginale dans
notre systéme de soins.

Aprés un récapitulatif de l'historique, nous réaliserons le bilan de
I'hospitalisation a domicile en France a travers son
développement, son fonctionnement, son financement et enfin
son manque d'évaluation.

L'exemple de la structure Santé Service Limousin en Haute-
Vienne est présenté.

Enfin, nous porterons la discussion sur la problématique suivante :
I'hospitalisation & domicile répond-t-elle aux besoins des
personnes agées?

Coordination, réseaux de soins, spécificité en gérontologie, ...
Autant de pistes pour I'avenir.

MOTS CLES :
Hospitalisation a domicile
Personnes dgées

Réseaux de soins

Santé Service Limousin



