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INTRODUCTION



A. TEMOIGNAGES D’ASSOCIATIONS DE PATIENTS

La Prise en charge a Domicile est tout dabord un en-
jeu pour les patients. Afin den comprendre la réa-
lité, nous avons souhaité donner la parole a plusieurs
associations de patients concernées par la problématique.
(Téemoignages complets - Annexe 1)

Gérard RAYMOND, Président de I'Association Francaise
des Diabétiques - AFD

« Nous avons, dans un premier temps, besoin d'élaborer une
véritable réflexion, commune entre les acteurs concernés,
soutenue par une volonté politique d'organiser le maintien a
domicile, afin de permettre aux patients d'étre des acteurs de
leurs maladies et des citoyens a part entiere. » [...]

« Cette réflexion doit nous amener a définir les contours d'une
prise en charge de proximité dans le cadre d'un aménagement
du territoire, une meilleure coordination de tous les acteurs
avec le patient, le développement de délégations de taches
et de nouveaux métiers, la mutualisation des différentes dé-
marches, leur rationalisation, ainsi que le développement des
outils modernes de communication et d'informatique. »

Jean-Claude ROUSSEL, Président de la FFAAIR - Fédération
Francaise des Associations et Amicales de malades Insuffi-
sants ou handicapés Respiratoires
« La prise en charge a domicile doit prendre en compte toutes
les dimensions d'une personne avec tous les droits qui lui sont
attachés, car il s'agit d'une personne avant d'étre un patient ou
un malade. » [...]
« La prise en charge a domicile doit évoluer. Elle présente
aujourd’hui un certain nombre de limites qui entachent la
qualité et l'efficacité de la prise en charge :

« en terme de structures et de personnel : manque de lisibi-

lité de I'offre, manque d'accompagnement et d'éducation
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thérapeutique, hétérogénéité dans l'action des prestataires
médico-techniques et actes non valorisés (cf la charte de
la personne soignée a son domicile par un prestataire de
santé)

« en terme de coopération entre les acteurs : manque de
partage d'informations, cloisonnement Hopital / Ville,
manque de continuité des soins

« en terme d'efficience et de rationalisation du systeme de
prise en charge : des prescriptions non adapteées, des pres-
tations trop colteuses, un manque de suivi généralisé des
prestations et dépenses associées »

Chantal BRINSTER, Présidente de l'association France
Alzheimer Paris Ouest

« La plupart des personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer
et leur famille préferent une prise en charge a domicile, mais
celle-ci doit étre de qualité et viable pour les aidants ce qui
implique différentes actions. » [...]

«Une sensibilisation plus importante sur la maladie d’Alzheimer
est nécessaire pour une meilleure prise en charge des patients.
Les professionnels de santé sont parfois frileux pour annoncer
ce diagnostic. Les aidants, trop peu nombreux, ne sont pas
assez sensibilisés, informés, formeés, et France Alzheimer n'est
pas encore connue de tous. En outre, un défaut de communi-
cation entre les acteurs intervenant, notamment a domicile,
limite la continuité de la prise en charge et ainsi l'acces pour
les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer a des soins
adaptes et personnalisés. » [...]

« Améliorer la prise en charge a domicile des personnes attein-
tes de la maladie d'Alzheimer est indispensable, pour répondre
au desir des personnes et de leur famille, mais également en
raison du manque de places spécialisées dans les héberge-
ments d'accueil des personnes ageées. »



Professeur Francis LARRA, Président de la Ligue Nationale
contre le Cancer
« La Ligue, comme bien d'autres associations, s'appuyant sur
le témoignage de nombreux patients et proches, peut attester
que vivre a domicile, dans un univers connu et familier, favorise
la qualité de vie de bien des personnes malades et fragilisees.
Mais en dépit du développement de nouvelles organisations
pour permettre la vie a domicile des personnes malades, il
faut tout de méme rester vigilant sur les conditions du retour
a domicile et modalités d'accompagnement de la personne
malade et de ses proches. Il en effet important d'étre attentif
sur deux points fondamentaux :

1. anticiper les difficultés sociales que les personnes malades
peuvent rencontrer,

2. organiser le maintien a domicile, ou le retour, en cas d'hos-
pitalisation. » [...]

1. « La Ligue a congu avec le Ministere de la Santeé et
I'Institut National du Cancer, des recommandations pour inté-
grer le volet social des le dispositif d'annonce du diagnostic de
cancer. Ainsi espéere-t-on repérer au plus tot des facteurs qui
peuvent engendrer une détéerioration sociale. Cette évaluation
des risques appartient a chaque membre de I'équipe soignante
et doit étre réalisée tout au long de la prise en charge. » [...]

2. « L'équipe soignante doit également étre en mesure
d‘anticiper le retour a domicile des personnes pour qu'il soit
réalisé dans les meilleures conditions. Un retour a domicile
peut, parfois, impliquer une organisation conséquente pour
I'entourage, il ne doit donc pas étre imposé. Avant tout, il
convient de s'assurer que c'est la volonté de la personne ma-
lade et de ses proches. » [...]

« La coordination des différents acteurs est essentielle et
devrait permettre de fonder l'organisation d'un dispositif de
sortie d'hospitalisation. Des outils de liaison simples, peu
chronophages, permettant aux différents acteurs de bénéficier
des informations nécessaires pour soigner et accompagner la




personne sont a mettre en place. » [...]

« La Ligue trouverait pertinent qu’un Projet Personnalisé d’Ac-
compagnement Social, comprenant un volet Vie au Domicile,
soit instaureé. » [...]

En effet, pour garantir la qualité de vie des personnes, il ne suffit
pas d'organiser les soins a domicile. Il faut également s'assurer
que la personne et le foyer puissent faire face aux taches de
la vie quotidienne. [...] Se posent alors deux problématiques :
d'une part le financement des aides humaines nécessaires et
d‘autre part la qualification de ces intervenants.» [...]

« La prise en charge au domicile pousse la personne malade
mais également parfois ses proches a étre un véritable acteur
de sa prise en charge. Pour aider la personne et ses proches
a investir ce role, il convient de développer I'éducation théra-
peutique en canceérologie. La loi HPST du 22 juillet 2009 prévoit
le développement de I'éducation thérapeutique. Cependant
cette mesure ne pourra étre efficiente que si son organisation
(durée, financement, compétence, ...) est clairement définie. »
[...]

« Enfin, la vie a domicile pour une personne malade et/ou
fragilisée, peut provoquer des répercussions importantes sur
la vie quotidienne d'un foyer [...] Se pose alors la question de
l'accompagnement spécifique qui pourrait étre délivré aux
proches et la création de droits (rémunération du congé de
soutien familial, ...) leur permettant d'assumer cette nouvelle
charge. »



B. GENESE DU PROJET

Apres avoir organisé une table ronde (20 intervenants — 150
participants) fin 2007 a la Maison de la Chimie sur le theme :
« La place des soins a domicile dans la prise en charge des pa-
tients », il nous est apparu nécessaire d'approfondir la réflexion
afin d’'émettre des propositions opérationnelles aupres des
décideurs, en lien avec les mutations économiques, politiques
et sociales en cours.

Différents acteurs ont accompagné cette démarche
et sont ainsi devenus partenaires de ce projet.
Un comité d'experts a été mis en place réunissant I'ensemble
des acteurs concernés par la problématique du domicile :
représentants de patients, professionnels de santé travaillant
en structures de soins a domicile ou libéraux, directeurs de
structures HAD (Hospitalisation A Domicile), industriels et
leurs représentants, prestataires de santé a domicile, assis-
teurs, payeurs complémentaires, institutionnels, économistes,
épidémiologistes, consultants.

Pourquoi les partenaires ont adhéré a ce projet ?

AIR LIQUIDE SANTE

Depuis de nombreuse années, Air Liquide a développé des
activités dans le domaine de la santé a domicile a travers dif-
ferentes filiales ; parmi elles, VitalAire assure des prestations
de services médico-techniques a domicile aupres de patients
souffrant souvent de pathologies chroniques et nécessitant
la mise en ceuvre de technologies médicales, un suivi et une
coordination avec les équipes soignantes : oxygénothérapie,
ventilation assistée, traitement du syndrome d‘apnées du
sommeil, insulinothérapie par pompe, systemes de perfusion
ambulatoire dans les maladies orphelines, en cancérologie,
dans le traitement de la douleur...

Nos prestations, réalisées a domicile par des équipes mul-
tidisciplinaires, sont en perpétuelle évolution, du fait d'un
environnement social, technologique, économique et législatif
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en pleine mutation. S'adapter aux progres de la médecine,
proposer aux patients a domicile des solutions novatrices, des
prestations de qualité, en toute sécurité et a un colt acceptable
pour la collectivité est un challenge que nous devons relever.
Déja partenaire de la premiere table ronde organisée par
ALCIMED en 2007 sur « la place de soins a domicile dans la
prise en charge des patients », il était naturel pour Air Liquide
de participer a |I'étude actuelle sur « l'optimisation de la prise
en charge a domicile », d'accompagner les réflexions et d'étre
force de propositions pour une bonne efficience du systeme
de sante.

APPAMED

Pour le Syndicat des dispositifs de soins médicaux (APPAMED),
la santé a domicile est le coeur de cible des produits que les in-
dustriels proposent aux professionnels de santé et aux patients.
Dispositifs de proximité ou plus techniques pour les patholo-
gies chroniques, ils accompagnent les patients en améliorant
leur qualité de vie et en diminuant les risques d'infection.
Etre partenaire de ce projet est dans la logique de I'action de
la profession pour I'égalité d'acces, la qualité et la sécurité des
soins de ville.

EUROP ASSISTANCE FRANCE

Au-dela de ses métiers historiques dans le voyage et I'automo-
bile, la santé constitue pour Europ Assistance un axe majeur de
son développement. Les aspirations legitimes de notre société,
notamment I'acces de tous a des soins de qualité, engendrent
des attentes nouvelles en termes de coordination et de servi-
ces, en alliant efficacité et maitrise des colts. Notre capacité
a geérer des réseaux et a mutualiser les expertises nous place
naturellement au cceur de ces préoccupations. Nous sommes
donc particulierement impliqués dans la démarche présente,
visant a ameéliorer la prise en charge et le maintien a domicile.




Laboratoire Paul HARTMANN

Apporter des solutions innovantes et de qualité dans les do-
maines du soin des plaies et de I'hygiene aux professionnels
de santé en charge de patients souffrant de pathologies inva-
lidantes, telle est la mission du Laboratoire Paul HARTMANN.
Consciente des enjeux économiques, cette société recherche
en permanence les produits et services les plus pertinents
permettant de contribuer a l'efficacité des soins. C'est dans ce
cadre que la participation de l'entreprise a cette etude etait
naturelle pour partager et proposer une vision de la prise en
charge a domicile.

SANOFI-AVENTIS

Sanofi-aventis a pour ambition de devenir une entre-
prise mondiale et diversifiée de la santé. Nous souhaitons
ainsi relever avec les autres acteurs de santé le défi hu-
main et socio-économique que constituent le vieillis-
sement de la population et les maladies chroniques.
Au-dela de notre engagement naturel pour faire avancer la
connaissance des maladies chroniques et du vieillissement
et leur prise en charge a travers un large portefeuille de
médicaments, nous souhaitons contribuer a I'amélioration
de l'organisation des soins. C'est dans cette perspective que
sanofi-aventis s'est engagé a étre partenaire de cette re-
flexion sur l'optimisation de la prise en charge des personnes
fragilisées a domicile.

SNITEM

Premiere organisation professionnelle de l'industrie des
technologies de santé, le SNITEM s'associe a la réflexion sur
la santé a domicile menée par ALCIMED en vue d'émettre des
propositions a l'adresse des déecideurs. Ce partenariat traduit
notre volonté de promouvoir la prise en charge des patients
a domicile. Il s'inscrit comme suite naturelle de notre contri-
bution active a |'étude « Technologies de santé a domicile »
conduite entre 2005 et 2007.




C. OBJECTIF DE L'ETUDE

L'objectif principal de I'étude réalisée par ALCIMED et ses par-
tenaires est d'émettre des propositions opérationnelles pour
optimiser la prise en charge a domicile en France ciblées sur les
personnes atteintes de maladies chroniques et les personnes
agées déependantes.

L'ambition est d'apporter les éléments pour constituer une
nouvelle ingénierie du systeme de prise en charge a domicile
avec des outils et des indicateurs. (Fig.1)

Fig.1 : Objectif — Optimiser la prise en charge a domicile
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L'objectif n'est pas ici de dresser un état des lieux exhaustif mais
d’identifier les principaux besoins pour développer la prise en
charge a domicile et émettre des propositions en conséquence.
La table ronde organisée par ALCIMED en 2007 a servi de base
de réflexion en particulier sur I'état des lieux, le contexte, le
role des différents acteurs. L'étude proposée ici rappelle ce
contexte mais analyse essentiellement les freins au dévelop-
pement de la prise en charge a domicile afin d'élaborer des
propositions.
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Certaines situations ne sont pas prises en compte dans cette
étude : situations de handicap (naissance ou accident) ; maladies
psychiatriques ; suivi post-opératoire ; femmes en post-partum.

Etant donné les évolutions législatives actuelles avec en parti-
culier la mise en place des Agences Régionales de Santé (ARS),
seules les instances dirigeantes peuvent décider d'intégrer ces
outils au sein des différents organes existants ou en cours de
mise en place. ALCIMED et ses partenaires sont a la disposi-
tion des autorités pour les aider a implémenter une nouvelle
organisation de la prise en charge a domicile dans le systeme
existant, indispensable pour une meilleure prise en charge gé-
nérale des Francais, intégrant qualité et viabilité économique
du systeme solidaire.




D. METHODOLOGIE

D.1 Méthodologie générale

Pour realiser cette étude, une analyse de l'existant et l'iden-
tification des freins et leviers de développement a la prise
en charge a domicile (cf détails en D.2) ont été effectuées
au travers d'une analyse bibliographique, d'entretiens in-
dividuels avec les acteurs clés du domaine, et enrichies par
les groupes de travail réunissant partenaires et experts.
Des propositions pour optimiser la prise en charge a domicile
en France ont ensuite été émises par ces mémes groupes de
travail. Ces propositions ont été pré-testées et affinées aupres
de décideurs politiques, de professionnels de santé, d'experts.

D.2 Détail du schéma de travail des groupes d'experts
(Fig.2)

Afin d'effectuer lI'analyse des besoins pour le développement
de la prise en charge a domicile en France, les étapes du par-
cours de différentes typologies de patients pris en charge a
domicile ont été définies :

« prévention — éducation thérapeutique,

« évaluation des besoins et orientation,

« prise en charge (traitement, soins, accompagnement),

* suivi et controles.
Le parcours des personnes atteintes de maladies chroniques
ou agées dépendantes prises en charge a domicile n'est pas
linéaire. Ces personnes vont bénéficier de différents modes de
prise en charge et de différentes prestations tout au long de
l'expression de leur maladie. Elles seront parfois contraintes
de retourner a I'hépital. Les étapes de parcours définies s'en-
tremélent du fait des changements d'état et de situation des
personnes.

11
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Quatre parcours de patients ont été deécrits en sous-groupes
de travail et analysés :

« Identification de parcours « patients » représentatifs
- Insuffisance respiratoire
- Diabete de type II
- Cancer
- Personne agée dépendante
« Description de ces parcours au travers des difféerentes
étapes énoncées : préevention, évaluation des besoins,
prise en charge et suivi.
« Analyse des etapes de chaque parcours :
- Determination de l'existant
- Identification des limites

Une analyse transverse des limites des différents parcours
patients décrits a permis d'identifier les freins majeurs au
développement de la prise en charge a domicile, en uti-
lisant un cadre méthodologique selon 5 thématiques

gouvernance, ressources humaines, méthodes et outils,
communication — information — orientation, et financements.

Forts de cette analyse des freins, les groupes de travail ont
élabore des propositions visant a optimiser la prise en charge
a domicile.

Fig.2 : Méthodologie des groupes de travail
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ENJEUX DU DEVELOPPEMENT
DE LA PRISE EN CHARGE
A DOMICILE EN FRANCE

13



14

A. UNE DEMANDE CROISSANTE ET DES INCITATIONS
POLITIQUES VARIEES

Historiquement liée a la demande de patients atteints
de cancers ou d'insuffisance respiratoire, la prise en
charge a domicile s'est généralisée, en France a d'autres
pathologies lourdes, au handicap ou a la dépendance,
et fait l'objet d'une demande croissante : 90% des
personnes préferent étre pris en charge a domicilel.
Cette volonté releve d'une part d'une évolution sociétale
et d'autre part des progres scientifiques et techniques qui
entrainent une augmentation de l'espérance de vie et de
plus grandes opportunités pour accompagner et soigner
des personnes a domicile.

En outre, différentes politiques et mesures gouver-
nementales conduites ces dernieres années incitent
au développement de la prise en charge a domicile.
La politique de limitation des dépenses a I|'Hopital (Tari-
fication a I'Activité) entraine un fort besoin de solutions
alternatives de prises en charge, notamment a domicile.
Des mesures concernant les personnes atteintes de patho-
logies chroniques et les personnes agées ont été énoncées
a travers différents plans (Plan cancer, Plan solidarité Grand
Age, Plan Alzheimer, Plan amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques, entre autres) ou
réflexions sur les financements (5éme risque). Les orientations
qui en découlent sont integrées dans cette étude afin que
l'optimisation recherchée de la prise en charge a domicile soit
en cohérence avec |'évolution actuelle du systeme de santé et
vienne l'enrichir : amélioration de la qualité, amélioration de
I'organisation et rationalisation des dépenses. (Fig. 3 ;4 ; 5)

Ainsi, nous allons au cours de cette étude retrouver les themes
travaillés par les instances dirigeantes - prévention, éducation
thérapeutique et accompagnement personnalisé, coopération
entre acteurs, développement de nouvelles technologies, suivi
et évaluation des actions - et déterminer quelles sont leurs
réalités et conditions de mise en ceuvre a domicile.

NSEE, Destinie et enquétes HID 1998-2001 / D. Zumino, ANSR séminaire SNITEM, oct 2008




Fig. 3 : Enjeux politiques pour la prise en charge a domicile
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Fig.4 : Mesures pour les personnes agées ou atteintes de maladies
chroniques et politique de limitation des dépenses
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Fig.5 : Plans et lois d'amélioration de la prise en charge
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Malgrée les différentes mesures incitatives ayant pour ambition
I'amélioration de la qualité de vie des personnes malades ou
dépendantes, la prise en charge a domicile manque d'un sché-
ma d'organisation clair et structureé ainsi que de la définition de
ses conditions d'application et limites. En effet, une réflexion
sur la faisabilité et les leviers de développement du maintien
a domicile des personnes doit étre menée tant en terme de
qualité de prise en charge que d'efficience économique pour
la pérennité du systeme.

Cette étude s'intéresse a la prise en charge a domicile des
personnes atteintes de maladies chroniques, et des personnes
agées en perte d'autonomie ou totalement dépendantes.
L'accompagnement de ces populations est le plus souvent de
longue durée, notamment avec des changements de situations,
de prises en charge. Ces parcours non linéaires impliquent
I'intervention de nombreux acteurs autour de la personne et
doivent ainsi faire lI'objet d'une organisation structurée afin
d'assurer qualité et efficience.

17
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B. LES CHIFFRES CLES DE LA PRISE EN CHARGE A
DOMICILE EN FRANCE

B.1 Plusieurs millions de personnes a prendre en charge
a domicile

Aujourd'hui, il n'existe pas d'estimation spécifique du

nombre de personnes prises en charge a domicile.

Néanmoins, nous pouvons considérer que plusieurs millions

de personnes sont concernées d'apres les éléments disponi-

bles pour I'année 2007 :

« 15 millions de personnes étaient atteintes de maladies
chroniques, dont 7,5 millions en affection longue duree
(cancer inclus)2.

« Via I'APA, Allocation Personnalisée a |'’Autonomie, on
recensait 1,1 million de personnes agées en dépendance
moyenne a sévere (GIR 1 a 4) dont 62 % demeuraient a do-
micile, et 300 000 personnes moins dépendantes (GIR 5 et
6, remunérées par la CNAV - Caisse Nationale d’Assurance
Vieillesse):.

Ces populations sont en croissance du fait de l'allongement

de l'espérance de vie et des progres scientifiques et médicaux,
notamment dans le cadre des pathologies chroniques.

B.2 De nombreux acteurs dont les roles évoluent

Pour répondre a cette demande croissante de prise en
charge a domicile et aux incitations politiques d‘alternatives
a I'hospitalisation, de nombreux acteurs se sont mobilisés
et ont développé des offres de prestations variées, allant de
I'accompagnement dans les actes de la vie quotidienne, a des
soins complexes pouvant étre equivalents a ceux dispensés
a I'hopital (Hospitalisation a Domicile : HAD), en passant par
I'usage de technologies médicales sophistiquées mises en
ceuvre a domicile par les prestataires médico-techniques (ex.
pompes éelectroniques programmables, etc). (Fig.6)

2 Plan pour l'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007 — 2011, Avril 2007, Ministére
de la Santé
3 Ministére de la Santé, études Drees, 2008
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Fig.6 : Les acteurs de la prise en charge a domicile
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Ces initiatives sont segmentées schématiquement en trois
types de prise en charge a domicile, choisis en fonction du
degré de technicité requis pour les soins dispensés (Fig.7) :

« I'hospitalisation a domicile (HAD) possede une définition
juridique d'établissement de santé et un fonctionnement
structuré qui font du domicile un lieu de soins équivalent
a I'nopital : « L'HAD concerne des malades atteints de
pathologies graves, aigués ou chroniques, évolutives et/ou
instables qui, en l'absence d'un tel service, seraient hospi-
talisés en établissement de santé ».

« le soin a domicile (SAD), moins normé, moins structuré,
peut se définir comme un ensemble inhomogene d'actes
techniques ou de soins, assurés par des acteurs de santé
mettant souvent en ceuvre des technologies médicales.

 le maintien a domicile (MAD) va recouvrir la totalité des
produits, services et aides techniques visant a apporter
une assistance a la vie du patient. Ces prestations relevent
du domaine médical ou social.
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Fig.7 :Types de prise en charge a domicile
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Les frontieres entre ces systemes restent cependant a préciser,
tout comme l'articulation et la coordination entre les différen-
tes organisations et équipes.

La prise en charge a domicile va pourtant bien au-dela de cette
définition ; la prise en charge a domicile est pluridimensionnelle :
médicale, paramédicale mais également sociale, familiale, environ-
nementale, afin de répondre aux besoins d'une personne dans sa
globalité.

Les services a la personne se développent abondamment dans
cet univers médico-social. Le réle des différents acteurs évo-
lue. Ils sont de plus en plus impliqués dans la gestion globale
de la situation des personnes, dans leur suivi, la coordination
formalisée ou non d'intervenants. Ils développent de nouvel-
les prestations, ils exercent de nouvelles fonctions : éducation
thérapeutique, délégation de taches, etc.




B.3 Un secteur en croissance : augmentation des
dépenses et création de richesses*

Il n'est pas simple d'évaluer avec précision les dépenses asso-
ciées a la prise en charge a domicile. Celle-ci est en effet diffici-
lement dissociable de la Médecine de Ville et ses composantes
sont nombreuses (Fig.8) : actes et missions transversales telles
que la coordination des différents intervenants et aidants,
soins, médicaments, dispositifs médicaux, prestations médico-
techniques, télémédecine, téléassistance, aides sociales, etc.

Fig.8 : Composantes de la prise en charge a domicile
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Il est intéressant dans un premier lieu de revenir sur les popu-
lations concernées dans notre étude et sur les colts qu'elles
représentent pour |'Etat.

4Reconstruction des colits associés a la prise en charge a domicile a partir des données suivantes::

a) Points de repére - Les dispositifs médicaux : situation et évolution en 2007, CNAMTS, mai 2008 / Nielsen
b) Les perspectives du marché francais de l'assistance médicale a domicile, Eurostaf 2008

¢) Drees, Comptes Nationaux de la Santé en 2007

d) site service-publicfr et CNAV
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En 2007, les personnes atteintes de maladies chroniques
représentaient un colt de 84 milliards d'euros pour l'as-
surance maladie®, incluant le cancer qui, représentait un
colt de 30 milliards d'euros®. Les dépenses associées a la
dépendance s'élevaient a 19 milliards d'euros pour |'Etat’.
Ainsi, lI'ensemble de ces populations représentent, pour
I'Etat, un co(t total d’environ 103 milliards d'euros.

Au sein de ces 103 milliards d'euros, la part de la prise en
charge a domicile a été estimée a environ 29 milliards d'euros,
soit 28 % des dépenses considérées : pres de 17 milliards
d'euros pour les soins et prestations associées (santé a do-
micile) et 12 milliards pour les prestations sociales relatives a
I'aide a la vie quotidienne (Fig.9).

Fig.9 : Estimation des dépenses associées
a la prise en charge a domicile en France
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> Plan pour lamélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007 — 2011, Avril 2007, Ministére
de la Santé

6 INCa, mars 2007, etude_economieducancerpdf

7 Rapport d'étape de la mission d'information du Sénat
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Estimer le colt total de la prise en charge a domicile nécessi-
terait une définition fine des différents postes de colts qui lui
incombent et ainsi la distinction de ce qui releve des différents
types de prise en charge (hopital, ville, domicile).

Il conviendrait par ailleurs d'estimer la part des couUts indirects,
des différents colts induits par la prise en charge a domicile (ex.
absentéisme de la personne mais également des aidants, etc.).
Ces dépenses pour la prise en charge a domicile sont par
ailleurs en croissance par l'augmentation de la demande pour
ce mode de prise en charge et les investissements qu'elle
requiert.

Enfin, les dépenses uniquement liées a la santé a domicile
(TOTAL sanitaire ~17 milliards €) représentent environ 10% des
dépenses courantes de santé, hors médicaments (Fig.10).

Fig.10 : Dépenses a domicile lies a la santé
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Modalités de calcul : Les dépenses en médicaments sont exclues de I'estimation

9,8%

ne pouvant étre ventilées entre Hopital, Ville et Domicile

Sources : * Drees, Comptes Nationaux de la Santé en 2007
** cf diapositive 33
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La demande accrue pour la prise en charge a domicile implique
une augmentation des dépenses associées mais pourrait aussi
contribuer a la maitrise des dépenses globales de santé par
l'optimisation de la structuration de la filiere et une meilleure
répartition des patients entre institutions et domicile (Fig.11).

Fig.11 : Le domicile pour la maitrise des dépenses de santé
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Le développement de la prise en charge a domicile s'accompa-
gne de la création d'emplois et d'une croissance des marchés de
materiels spécifiques de la prise en charge a domicile : c’'est un
secteur créateur de richesses.

Un tres fort développement des services a la personne a été
observé,

L'emploi de ce secteur est en forte hausse, avec une création
nette de 95 000 emplois en 2008 et 2 millions de salariés
dans le secteur des services a la personne. La valeur ajoutée
du secteur, c'est-a-dire le total des salaires versés, continue
sa progression et s'éleve a 15,4 milliards d'euros, soit plus de
11,3% par rapport a 2007.

8 ANSP (Agence Nationale des Services a la Personne), Rapport dActivité 2008
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En outre, la prise en charge a domicile permet I'émergence de
nouveaux marchés et/ou la croissance de certains secteurs qui
s'adaptent a ce mode de prise en charge et ses spécificites.
Ces croissances de marchés ne sont pas forcément synonymes
d'augmentation des dépenses. En effet, de nouveaux dispositifs
médicaux ou de nouvelles technologies, ou le transfert d'une
technologie de I'hopital au domicile, permettent le dévelop-
pement de pratiques plus efficientes et ainsi moins coUteuses.
Nous pensons a la Télémédecine, mais egalement a des aides
techniques qui permettent plus d'autonomie aux personnes
ou des prestations plus rapides aux professionnels.
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C. SYNTHESE

Développer la prise en charge a domicile permet de répondre
a des enjeux multiples, sociaux, éthiques et eéconomiques
(Fig.12) :

« répondre a la demande de la société, a la demande des pa-
tients et des acteurs qui les accompagnent, aux demandes
et contraintes de la collectivité qui les prend en charge,

« offrir des solutions personnalisées et adaptées dans le
respect des personnes,

« et promouvoir, développer un secteur créateur d'emplois.

Fig.12 : Enjeux de la prise en charge a domicile
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elc )
= Amdliores b prise en charge des personnes — assurance guadilé
¥ Secteur structurant pour les soins | sécunid of conlort des patients reguis
profocodes, Gabdid, taoblé o utisabon
¥ Coordination requese enlre kes acheurs pour un aooompagnement personnaliss

= Dffrirune prise en charge 3 domicile adaplée ol personnalisée
¥ Assurer ba desponbiile de Nofiee - aooks S S0MS, MUX SEVICES
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+ Soubenir un marche créateur O emplols
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ANALYSE DE LEXISTANT :
LA PRISE EN CHARGE
A DOMICILE EN FRANCE
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A. LES AVANCEES REALISEES

De nombreuses initiatives en faveur de la prise en charge a domi-
cile ont émergé ces dernieres années a différents niveaux : santg,
action sociale, développement industriel, financements publics et
prives.

Différentes organisations de prise en charge des soins et des
actions sociales se sont mises en place et ont imposé leur
fonctionnement. (Fig.13; 14 ; 15)

L'Hospitalisation a Domicile (HAD), par exemple, compte plus
de 9 000 places aujourd’hui en France quand elle n‘en disposait
que de 4 000 en 2000. Les mesures pour développer des places
en HAD ont été assouplies (taux de conversion supprimé en
2004 - possibilite de créer des places d'HAD sans fermeture de
lits : arreté du 20 décembre 2004).

Les SSIAD (Services de Soins Infirmiers a Domicile) quant a eux
doivent étre développés et leurs missions clarifiées, comme cel-
les des CSI (Centres de Soins Infirmiers), etc. La place en SSIAD
est de l'ordre de 30 euros par jour, quand celle en HAD est en
moyenne de 200 euros par jour. Le passage d'une structure a
I'autre est donc problématique aujourd’hui. Le continuum de
soins n'est pas aisé dans ces conditions.

Depuis les années 2000, des réseaux se sont également déve-
loppés soit pour la prise en charge d'une pathologie, soit pour
la prise en charge d'un type de population. Trois typologies de
réseaux®ont pu étre définies :

« Les réseaux centrés sur une pathologie, chronique par
exemple, nécessitant une collaboration tres formalisée
d'acteurs de santé autour d'objectifs tels que la mise en
place de protocoles de traitement optimaux, I'amélioration
de l'observance ou encore des stratégies de dépistage.

« Les réseaux qui ciblent une population, axés sur le déve-
loppement de structures de prise en charge adaptées, et
sur les actions de prévention et d'information.

% httpy/Awwmedcost fr/asp/reseaux/savoir_plushtm
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« Les réseaux de surveillance de certaines pathologies. Ceux-
ci sont différents des réseaux de coordination des soins et
sont en réalité des observatoires régionaux ou nationaux
souvent alimentés par des registres de patients.

Le métier de prestataire médico-technique en santé a domicile
a beaucoup évolué. Ces prestataires assurent autour de tech-
nologies médicales utilisées a domicile des missions nouvelles
d'accompagnement et de coordination des patients. Ils ont un
role dans l'observance des traitements et dans la transmission
des informations au personnel soignant.

Ils ont investi dans la qualification de leur personnel interve-
nant a domicile en recrutant notamment des professionnels
de santé en cohérence avec le décret de professionnalisation
de leur métier issu de la Loi Borloo (2005) qui exigera en 2012
la présence de professionnels de santé garants de leurs pres-
tations.

Différentes initiatives organisationnelles ont également eéte
prises pour certaines pathologies et/ou dans certaines régions.
Des médecins généralistes se sont par exemple associés a des
infirmieres libérales pour suivre des patients diabétiques : expe-
rimentation ASALEE. Les infirmieres sont chargées de |'éducation
thérapeutique et du suivi des patients.

Enfin, la France s'est dotée récemment d'un Centre National de
Référence Santé a Domicile et Autonomie qui associe un nombre
important d'acteurs impliqués dans cette problématique : profes-
sionnels de santé, pdles de compétitivité, industriels, assisteurs,
etc. Ses orientations stratégiques et réelles missions seront
définies en 2010, mais la création de ce centre laisse entrevoir la
volonté de structurer la filiere de la prise en charge a domicile.

Différents types d'industriels ont par ailleurs investi dans le
domaine de la prise en charge a domicile permettant a un plus
grand nombre de personnes de rester a domicile, ou permet-
tant un changement des pratiques indispensables pour limiter
les dépenses de ces organisations.
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Enfin, ce mode de prise en charge bénéficie d'un certain nom-
bre de financements et de structures support pour l'orientation
des personnes, qu'ils soient publics ou privés.

La CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie) a
été créée en 2004 et est responsable de la collecte des fonds
publics pour I'autonomie (~ 15 milliards d'euros).

Des CLIC (Centre Local d'Information et de Coordination) ont
été developpés par les départements : structure de proximité,
pour les retraités, les personnes agées et leur entourage, mais
également pour les professionnels de la gérontologie et du
maintien a domicile. Le fonctionnement et les moyens de ces
CLIC sont variables d'un département a l'autre.

Le plan Borloo en 2005 a permis de faciliter le développement
de l'assistance a domicile.

Enfin, outre les différents fonds publics issus de différents
échelons géographiques, des financeurs privés ont investi le
secteur du domicile : des contrats d‘assurance, d’'assistance
se développent. Le r6le des financeurs privés est une des
questions actuelles pour préparer l'avenir : quelle place leur
accorder ? Quelle nouvelle répartition des financements a
I'heure des difficultés de la Sécurité Sociale ?




Fig.13 : Les avancées réalisées dans le secteur du domicile

Les avancdes rkalisdes dang le domaing du domilcile
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Fig.15 : Financements de la prise en charge a domicile
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B. PARCOURS PATIENTS : REALITES ET LIMITES

Quatre parcours patients ont été sélectionnés pour représen-
ter les populations ciblées par notre étude. Ils ont ensuite éte
schématisés pour pouvoir étre analysés en terme de réalités et
limites actuelles.

Le patient insuffisant respiratoire représente un exemple type
pour la prise en charge a domicile par le nombre d'acteurs im-
pliqués chez le patient et I'importance du suivi dont dépendra
I'évolution de son état de santé. (cf chap. B1)

Le patient diabétique de type II nous a semblé intéressant
par la population tres nombreuse qu'il représente et en forte
croissance, et par le fait que les patients aujourd’hui ne réa-
lisent pas toujours les examens requis afin de controler leur
état de sante, I'évolution de leur maladie et de prévenir les
complications. (cf chap. B2)

La prise en charge du cancer a, depuis le premier Plan Cancer,
fait'objet de différentes initiatives, d'organisations, notamment
le développement de réseaux. Ces patients sont de plus en
plus nombreux et relevent de plus en plus de soins de longue
durée par une « chronicisation » de la maladie. (cf chap. B3)
Enfin, étant donné le vielillissement de la population, le par-
cours d'une personne agee dépendante a été analysé afin de
tenter de répondre a cet enjeu d'aujourd’hui et de demain.

(cf chap. B4)
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B.2 Le patient diabétique de type II
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B.3 Le patient atteint d'un cancer
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C. LES FREINS AU DEVELOPPEMENT DE LA PRISE
EN CHARGE A DOMICILE ET LEVIERS ASSOCIES

L'analyse realisée nous a permis de mettre en évidence 3 freins
majeurs au développement de la prise en charge a domicile :

« un manque d'interactions et de partage d'informations
entre les acteurs intervenant au domicile d'une personne

« des difficultés pour innover et expérimenter dans le do-
maine du domicile

« un manque de controle ou d'évaluation des dépenses
allouées a la prise en charge a domicile

C.1 Manque d’interactions entre les acteurs intervenant
au domicile

La mise en oeuvre d'une coordination de qualité entre les ac-
teurs du domicile est fortement limitée par le cloisonnement
des secteurs sanitaire et social, et la multiplicité des statuts
des intervenants. Cette dichotomie entraine l'absence d'une
évaluation globale de la situation de la personne a prendre
en charge et ainsi un défaut de personnalisation, de qualité et
d'efficience de I'accompagnement.

La reconnaissance limitée de certains actes et le manque
d'outils interopérables et de protocoles ont pour conséquence
un défaut d’échanges pluridisciplinaires et de transmissions
d’'informations.

Enfin, I'absence de régulation de l'offre de prise en charge
a domicile en fonction des besoins a I'échelon du territoire
(chainons manquants, rigidité professionnelle, contréles peu
effectifs, etc.) empéche toute fluidité du systeme de prise en
charge a domicile.




Interactions entre les intervenants du domicile :

limites actuelles

En terme de gouvernance :

Faible culture et ainsi manque
de valorisation des actes de
prévention et éducation thé-
rapeutique a domicile

Faible culture d’évaluation et
de réévaluation des situations
Manque de prise en compte
de la situation globale du
patient : aspects sanitaires et
sociaux

Perte de la notion d'entraide ou
de solidarité : moins d'aidants,
négation de la maladie
Manque de régulation ter-
ritoriale offre/besoins et de
continuité entre les structures

En terme de ressources humaines :

Absence de gestion des
compétences : absence de
valorisation de certains actes
ou de missions transversales
(coordination, échanges pluri-
disciplinaires, etc.)

Difficile mise en ceuvre des
délégations de taches : rigidité
professionnelle

Manque de personnel et
chainons manquants dans
la graduation des prises en
charge (continuum de prise en
charge non établi : différences
trop importantes de niveaux
de prestations ou de finance-
ments)

Culture de rentabilité et

d'indépendance de certains
professionnels

e Usure des aidants naturels :

manque de relais et d'accom-
pagnement

En terme de communication et
information :

* Manque d'orientation des

personnes, et informations

non formalisées et/ou non

centralisées

Manque de lisibilité de l'offre,

des organisations des diffé-

rents acteurs du domicile

Manque de continuité et

d'interaction entre I'hopital et

la ville, et entre les acteurs du

domicile :

s Manque de continuité Ho6-
pital/Ville

s Faible sensibilisation de la
Ville a l'offre Domicile : offre
peu connue

= Frontieres mal définies
entre les acteurs de la
prise en charge du patient
a domicile, manque de
connaissance réciproque et
de partenariats

s Manque de vision et
d'échanges pluridisciplinai-
res

s Manque de tracabilité, de
suivi et de transmission
d‘informations

« Cloisonnement entre les sec-

teurs sanitaire et social

43



44

« Manque de partenariats et

de communication entre les
secteurs privé et public

En terme de méthodes et outils

En terme de financement

Interactions faibles et non
structurées entre acteurs
manque du Dossier Partagé
médico-social

Absence de protocoles ou
d'harmonisation de ceux-ci
Manque de supervision et de
suivi personnalisé

Manque de cadre juridique, de
normes pour pouvoir passer a
la pratique réelle de la Télé-
médecine et des technologies
pour l'assistance a l'autonomie
(responsabilités, cadre)
Craintes liées a la déematéria-
lisation : fiabilité, responsabili-
tés, déshumanisation

Différences de niveaux de finan-
cements entre les structures
Défaut d'évaluation meédico-
économique des prises en
charge, des nouvelles organisa-
tions et des nouvelles pratiques
Manque de reconnaissance
d'actes qui sont ainsi non rému-
nérés : prévention, éducation
therapeutique, échanges pluri-
disciplinaires, etc.

Manque de contrdle : de
l'effectivité et de la qualité des
prestations, de l'efficience de la
prise en charge.



C.2 Difficultés pour innover et expérimenter dans le
domaine du domicile

La pénétration des innovations spécifiques du domicile et la
diffusion des expérimentations dédiées a ce secteur sont limi-
tées par des barrieres culturelles, juridiques et économiques.
En effet, certains couts relatifs a I'adaptation d'une technique
hospitaliere aux exigences du domicile (fiabilité, alerte, infor-
mation, formation) semblent sous-estimés. De plus, certaines
innovations de rupture modifiant les pratiques telles que la
télémédecine ou les technologies pour l'assistance a I'autono-
mie connaissent des résistances tant chez les professionnels
pour des questions de responsabilité que chez les personnes
malades et/ou dépendantes qui ont peur d'un isolement accru
par dématérialisation des relations.

Par ailleurs, les financements des expérimentations qu'elles
soient techniques ou organisationnelles (ex réseaux) sont en-
visagés sur un court terme et I'absence de criteres d'évaluation
définis en amont empéche toute pérennisation rationnelle et
ainsi toute diffusion de nouvelles pratiques améliorant qualité
et efficience de la prise en charge a domicile.

Innovations et expérimentations a domicile :

limites actuelles

En terme de gouvernance : pour le domicile n'apportant
pas un service médical rendu
 Résistance culturelle et supplémentaire
mangque de normes pour » Acceptation  difficile  des
encadrer certaines pratiques innovations « de rupture » -
ou technologies : interactions dématérialisation : résistance
public-privé et communication aux changements et absence
entre les développeurs et les de cadre réglementaire pour
autorités faibles (responsabi- le suivi a distance

lités non définies, absence de
criteres d'évaluation)

« Manque de reconnaissance
des innovations d‘adaptation
de techniques spécifiquement

45



46

En terme de ressources humaines : cours, résultats associés, etc.

« Manque de dialogue avec

. Manque de personne| et donc les autorités reSpOnsableS de
de temps pour les différents I'évaluation des produits et
acteurs du domicile ce qui materiels
requiert le développement « Confusion entre Télémédecine
d'outils, de techniques et de et Télésuivi, ce dernier faisant
technologies fiables, faciles partie de la premiere

d'utilisation et un soutien aux
professionnels et aux aidants.
En terme de financement :

En terme de méthodes et outils :

« Manque de soutien aux expé-

« Manque d'outils support a la rimentations )
transmission d'informations ° Financements non perennes

« Critéres d'évaluation non et Iocalisés o
définis, manque de protocoles » Pas  dimplication  des
standardisés pour innover et payeurs (Assurance Mala-
expérimenter die)

« Recherche  cloisonnée et = Absence de modele écono-
manque  d'expérimentations mique permettant la remu-
a grande échelle, de diffusion neration des actes nouveaux
des expérimentations (télesuivi notamment)

o Cloisonnement des en-

En terme de communication et veloppes de  différents

information : secteurs concernés (sante,

travail, social, ...)
« Manque de coopération

« Manque de communication et . p
Public / Privé.

d'informations sur les innova-
tions et expérimentations en




C.3 Manque de controles ou d’'évaluation des dépenses
allouées au domicile

La population a accompagner a domicile est croissante et
impliquerait donc, dans I'état actuel de fonctionnement du
systeme de prise en charge, des dépenses sanitaires et sociales
accrues.

Le manque d'organisation et de controles des prestations,
matériels et aides financieres associées a la prise en charge a
domicile provoque un défaut de rationalisation des dépenses
et donc d'efficience économique.

Les situations ne sont pas réévaluées, les financements sont épars
et non controlés, les limites du domicile ne sont pas définies en
terme de pertinence et de faisabilité matérielle et économique
pour la personne, son entourage et la collectivité.

Controles et évaluation des dépenses allouées :

limites actuelles

En terme de gouvernance : responsabilite et des modes
de rémunérations associés
. Systéme solidaire et popu- aux nouvelles pratiques envi-
lation a prendre en charge sagées
croissante — question de la * Manque de contrle sur les
solvabilisation des personnes actes réalisés et les conditions
« Manque de régulation de d'utilisation de certains mate-
l'offre territoriale en fonction riels
des besoins
- Enjeux des secteurs public et En terme de communication,
privé différents information :
« Rupture Hopital / Ville et limi-
tes de la T2A « Initiatives locales non géné-
ralisées, non diffusées a plus
En terme de ressources humaines : grande échelle
* Manque d'interaction et de
e Diminution  du nombre cohérence entre les différents
d‘aidants naturels niveaux de décision pour les
« Résistance aux changements financements

des acteurs : question de la
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En terme de méthodes et outils :

« Absence de rationalisation de
l'orientation des personnes vers
les différentes structures de
prise en charge et ainsi absence
de rationalisation de la prise en
charge

« Controle non structuré et peu
effectif (prestations, matériel,
aides financieres, etc.)

« Absence de protocoles, d'arbres
décisionnels

« Peu d'études épidémiologiques
(cf enquéte HID 2008 a venir
INSEE - état de dépendance

des personnes a domicile)

En terme de financement :

« Remboursement faible de cer-
taines prestations alors qu'elles

pourraient entrainer un gain
économique, voire actes non
reconnus

Complexité des financements :
15 a 20 sources de financements
publics recensés pour la prise
en charge d'une personne a
domicile

Absence de modele économi-
que : modalités et niveaux de
financements des différentes
prestations non rationalisés
Nouvelles  pratiques  non
évaluées qualitativement et
économiquement
Cloisonnement des enveloppes
budgétaires (Santé, Travail,
Social) : financements non
pérennes des réseaux et expé-
rimentation.



C.4 Leviers de développement de la prise en charge a
domicile

Pour faire face a ces différents freins, les 6 partenaires de |'étude
ALCIMED ainsi que le comité d'experts associé ont sélectionné
3 leviers a actionner pour optimiser la prise en charge a domi-
cile en France :

* la coordination des acteurs intervenant au domicile

« la diffusion d'innovations spécifiques au domicile

« la mise en place d'un modele économique pérenne pour la
prise en charge a domicile

Cette sélection a été motivée parlavolonté de s'inscrire dans les
orientations politiques actuelles d'amélioration de la qualité et
de l'organisation et de rationalisation des dépenses (Fig.16).

Fig.16 : Leviers de I'optimisation de la prise en charge a domicile

Optimiser la prise en
charge a domicile

3 LEVIERS : Coordination - Innovation - Modeéle é&conomique

y | [ ] | 3

Amélioration Rationalisation
de la ::n.ralité Améliaration de des dépﬂﬂﬁ-ﬁ'ﬁ
l'organisation
Propositions ?
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A .PROPOSITIONS POUR LA COORDINATION DES
ACTEURS INTERVENANT AU DOMICILE

Afin d'assurer la cohérence des interventions parfois nombreu-
ses au domicile d'une personne ainsi que la continuité de la
prise en charge selon les changements d'état ou de situation
de celle-ci, une coordination structuree et appropriée doit étre
mise en place.

A.1 Affecter un responsable de la coordination pour
toute prise en charge a domicile

Selon les typologies de personnes a accompagner, la coor-
dination peut étre exercée soit par I'un des acteurs du par-
cours dans les cas les plus simples, soit par un Responsable
Organisation et Coordination du Domicile pour les cas les plus
complexes et requérant un nombre important d'intervenants
des 2 secteurs sanitaire et social.

A.1.1 Cas complexe : coordination par un Responsable
Organisation et Coordination du Domicile (ROC
du Domicile)

Fonction du ROC du Domicile

Le Responsable Organisation et Coordination du Domicile est
dédié a la fonction de coordination pour un pool de patients
déterminés dans les cas complexes.

Ce Responsable Organisation et Coordination du Domicile
doit étre :

 Garant de la réalisation d'une évaluation pluridimension-
nelle et des réevaluations

 Fedérateur des acteurs autour d'un projet de soins et d'ac-
compagnement personnalisé

 Responsable du déclenchement et de l'optimisation de
l'organisation de la prise en charge a domicile ainsi que
de son suivi (organisation de réunions pluridisciplinaires,

N



mise a disposition d'outils de transmission d'informations,
gestion des agendas, alertes, assurance qualité et efficience
par controles ou évaluations)

Le ROC est en interaction avec la personne et son environne-
ment : visites régulieres au domicile et échanges avec la fa-
mille. Il est également en lien avec les professionnels de santé
et acteurs sociaux ; le ROC organise leurs actions, centralise
les informations des différents intervenants, leur délegue les
évaluations a réaliser en fonction de leurs compétences, mais
chacun reste responsable de la qualité et de I'efficience de son
action.

Déclenchement de l'intervention d’'un ROC du Domicile
L'intervention d'un ROC pour un patient donné peut étre dé-
clenchée par la définition préalable des typologies de patients
requérant un degré de coordination important, ou par la pres-
cription par les professionnels de santé de proximité, directe-
ment ou a la demande de la famille. Cette intervention requiert
bien entendu le consentement éclairé de la personne.

Formation

Les professionnels concernés devraient étre formés spécifique-
ment : une formation diplédmante ou un systeme de passerelle
selon la formation et les expériences antérieures, notamment
pour les professionnels de santé. Les qualités humaines et ma-
nageériales ainsi que la capacité de gestion seront des criteres de
sélection des candidats. La formation comprendra des stages
pratiques au sein de différentes structures de prise en charge
de la région concernée afin d'en connaitre le fonctionnement
et les spécificités.

Experts et structure support du ROC

La coordination des intervenants et la continuité et personna-
lisation de la prise en charge ne peuvent s'exercer que si les
outils appropriés sont mis en place.

Les personnes en charge de ces missions doivent ainsi étre
formées aux outils et étre soutenues par un dispositif mutua-
lise composé d'experts dans les difféerents domaines d'intérét
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(médical/paramédical ; social ; environnemental), d'outils de
gestion des alertes et de traitement des informations. Ces
experts seront sollicités au cas par cas en fonction de besoins
spécifiques du ROC du Domicile qui ne peut étre expert dans
tous les domaines.

L'efficience du dispositif repose sur la mutualisation de l'inter-
vention des experts aupres des ROC du Domicile. Cette mu-
tualisation est rendue possible grace a des structures support
externes dont le role est de gérer les dossiers, les informations
et les systemes d'alerte des personnes prises en charge a do-
micile, et de faire le lien entre les experts et le ROC.

Ces structures support operent grace a un centre d'appels et
informent directement les ROC ou les orientent vers le bon
expert selon un arbre décisionnel préedéfini.

Ce dispositif mutualisé et son financement peuvent étre envi-
sagés a une échelle régionale voire nationale.

Cout du dispositif

La création de ce nouveau métier pose nécessairement la
question du colt engendreé (Fig.17). Une premiere estimation
du colt annuel pour un patient du dispositif mutualisé « ROC
— experts — opérateurs — outils » s'éleve a environ 1 000 euros.
Ceci peut se comparer a une journée d'hospitalisation ou a
une dizaine de jours en EHPAD.




Fig.17 : Simulation du co(t du
Responsable Organisation et Coordination du Domicile

Simulatron pouwr une populantion n“m lﬂﬂﬂﬂﬂ. par pati .ﬂ'l |

oo 50 0D patients

Salaire du ROC chargé : 80 ki

« S0l =3l €

Opdrateur of experts

A Coltl du systéeme mutualisé :
: entre 400 et 450 € HT
: {sedon la complaxité)

Priz uwnitalre: 100C HT

TOTAL : ~ 1000 € HT
par an par patient & domicile

Afin de déterminer précisément le périmetre d'action et le ca-
hier des charges d'un ROC du Domicile, des expérimentations
sont a préevoir selon les typologies de patients a suivre et selon
les structures et organisations déja présentes a proximite.

A.1.2 Cas simple : le responsable est un acteur du parcours

Dans les cas simples, les personnes ayant un meilleur degre
d'autonomie et ne requérant ainsi qu'un faible nombre d'in-
terventions, d‘actions sociales, un des acteurs du parcours de
ces personnes pourra se charger des actions de coordination.
Selon la situation et les besoins de la personne a accompagner
a domicile, le coordonnateur pourra étre le médecin traitant de
la personne, son infirmiéere libérale, le pharmacien d'officine, le
kinésithérapeute, l'assistante sociale, etc.

Les actions de coordination de l'ensemble des acteurs et en
particulier de celui qui en sera responsable doivent étre re-
connues et valorisées : une rémunération sous forme de forfait
pour ce type de mission transversale a été évoquée par les
acteurs du terrain.
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Exemple : expérimentation ASALEE pour les personnes dia-
bétiques : il s'agit d'une répartition des roles entre médecins
généralistes et infirmieres libérales qui fonctionnent avec plu-
sieurs medecins. Les infirmieres sont en charge de |'éducation
thérapeutique et du suivi des patients et s'assurent également
que les dossiers médicaux présentent I'ensemble des éléments
requis pour un meilleur suivi.

Cette expérimentation indique, d'apres le rapport d’évaluation
de I'IRDES de 2008, un meilleur pronostic pour les patients et
une rentabilité. Une infirmiére est en charge de 235 patients en
moyenne, ce qui représente un colt de 60 euros par patient
et par an.

A.2 Définir les protocoles de prise en charge a domicile

L'action des différents intervenants du domicile serait facilitée
par|'élaboration de protocoles spécifiques de la prise en charge
a domicile. Des protocoles permettraient une uniformisation
des procédures d'évaluation et de décision, et une assurance
de la qualité et de la personnalisation des prestations donc de
leur efficience.

Ces protocoles sont de plusieurs types :
1) Protocoles d'identification du besoin de suivi, d'accompa-
gnement et de coordination a domicile :

« Etablir les typologies de patients et les besoins de coordi-
nation associés.

« Déclencher une prise en charge a domicile coordonnée :
passage de l'identification des besoins a |'action de coor-
dination.

2) Protocoles d'évaluation et de réévaluation de la situation
globale delapersonne prise en charge a domicile (fréquence,
responsable, indicateurs, etc.)

3) Protocoles de prise en charge : définition des prestations
qu'elles soient sanitaires ou sociales.

4) Protocoles de contrdles : contréles des prestations, de leur
qualité, et suivi des aides versées.




A.3 Diffuser les outils de partage d’'information entre
les différents acteurs intervenant au domicile

Faciliter et structurer le partage d’'informations entre les diffé-
rents intervenants est indispensable pour assurer la cohérence
des prestations et le respect de la personne dans toutes ses
dimensions, au-dela des clivages sanitaires et sociaux.

Des outils développés par les industriels des technologies de
I'information et la communication existent déja et ont besoin
d'une plus ample diffusion et reconnaissance.

La qualite et I'efficience de la prise en charge a domicile décou-
lent de la mise en place de ces outils : gain de temps pour les
professionnels de santé et les acteurs sociaux, prise en charge
adaptee et optimisée des personnes (Fig.18).

Fig.18 : Exemple d'outils de partage d'informations

g : = Gan de lomps pour kes prolesssonnets de sankt & les aclowrs socsn
: Objectits I = Prise en charge adapite of oplmsde des. pEsonnes

+  Dutils d'nformabions. médeoo-sociales partagdes avec diflérents niveaun §acods selon
Fachon, b responsabiilé ol les compiiences des acleurs
¥ Soum e conseriement olard de by porsonne aidee
b Mutiprobocokes
b Interopdrabies [ emplmontabies par lous
¥ Clossonnables - espodt dos spioaiciits de chaoun
< Exemples | Dossior Méddino Social parksgd | Cahier de Esson démalinaled

5 I} |« Oulils de gestion de ks coondination
[ Sl
: H ¥ Outils de reporting - lemps passé, achions exembes, sic

= Cutils de Tébmédiescne of Technologies. pour Fassistance A Faubonomes
¥ Platelormes de gesbon des. mlomations

* Outils pour e pabent ©
¥ Alerles
¥ Echanges avec professionnels ou lamille

l I Ditfusion qui requiert la définiton de nommes

pour interopérabiliie el niveaux de secunie
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A.4 Mettre en place une plateforme régionale du
domicile pour réguler I'offre et la demande

Un des enjeux de notre systeme de santé est de s'assurer que
dans chaque région, les acteurs du domicile puissent étre en
capacité d'offrir aux personnes qu'ils accompagnent la totalité
des services requis. La mise en place d'une Plateforme Régio-
nale du Domicile responsable de I'étude des offres disponibles
et des besoins permettrait une meilleure adéquation de l'offre
et de la demande tout en évitant également les redondances
et ainsi les dépenses superflues. Les actions de ces platefor-
mes doivent bien entendu étre réalisées en cohérence avec la
politique menée par les ARS.

Missions principales des Plateformes Régionales du Domicile :
« Cartographie des missions et organisations de chaque
acteur et chaque structure intervenant a domicile
« Etudes des besoins et de I'offre pour régulation (inci-
tation a la délégation de taches, évolution des com-
pétences, création des chainons manquants via des
appels a projets)

Syntheése :
Propositions pour la coordination des acteurs du domicile

Coordinalion des acleurs du domicile

—
L siusionscen

Quwitils d'alde & la coordination

@ an::nm-- @ Outihs de partage des @ Povisheeam Mbancrs




B. PROPOSITIONS POUR LA DIFFUSION D'INNO-
VATIONS SPECIFIQUES DU DOMICILE

L'étude a montré le besoin de favoriser |'expérimentation, la
pénetration, et la diffusion d'innovations techniques, techno-
logiques mais également organisationnelles pour le dévelop-
pement de la prise en charge a domicile.

Les innovations pour le domicile doivent étre envisagées
comme la réponse a des besoins et usages avérés. Elles n‘ont
de sens que si elles sont au service de la qualité et des organi-
sations de la prise en charge. Pour s'assurer de la pertinence de
ces innovations, il convient de définir des criteres d'évaluation
en amont des expérimentations et développements.
L'expérimentation doit ensuite étre encadrée : des jalons
décisionnels, dépendant d'une évaluation réguliere, devront
étre établis et permettront d'identifier les expérimentations
a promouvoir. L'idée est de favoriser la pérennité des expé-
rimentations pertinentes afin de s‘assurer d'une pénétration
effective d'innovations qui apportent un réel service rendu.
L'acces au marché et la diffusion des bonnes pratiques et solu-
tions innovantes doivent étre décidés et mis en ceuvre par les
autorités compétentes, locales dans un premier temps, puis
nationales si les besoins sont partagés, afin d'assurer a chacun
la possibilité de recevoir les meilleurs soins et les meilleures
prestations.

B.1 Définir des criteres d’évaluation pour les innovations
du domicile

Les innovations du domicile doivent étre en adéquation avec
les besoins et enjeux des différents acteurs concernés : utili-
sateurs (les personnes, leurs aidants et acteurs du parcours),
développeurs (chercheurs, industriels, structures support des
ROC), mais egalement payeurs (publics ou prives).

Les groupes de travail associés a cette étude ont défini une
premiere liste de criteres d'évaluation (différents selon I'acteur
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concerné) qui peuvent étre utilisés en amont pour déterminer
la pertinence du projet d'innovation, et/ou tout au long de son
processus d'expérimentation.

Criteres « Utilisateurs » :

Réalité du besoin et de 'usage conséquent

Simplicité de l'utilisation, de la mise en ceuvre et de la maintenance

» Ergonomie : innovations légeéres et mobilisables

Acceptabilité, design et personnalisation : nécessité de produits incitatifs
Interopérabilité

Sécurité de la personne et des interventions

Sécurisation des aidants (fiabilité des alertes)

Criteres « Développeurs » :

* Réalité du besoin et de I'usage conséquent

« Sécurisation de l'utilisation : fiabilité, alertes, etc.

« Capacité de reporting - surveillance - historique — suivi — tragabilité
» Suivi de l'effectivité des prestations et contenu
» Suivi des constantes, état de santé

* Interopérabilité et intégration dans la chaine de fonctionnement

« Caractére duplicable : nécessité de produits de masse personnalisables (compromis
entre volume, retour sur investissement et personnalisation)

* Gain de productivité, gain de temps
* Prise en compte du passage Hopital / Ville : conversion et continuité des données




Critéeres « Payeurs » :

+ Gain de temps au niveau des différentes prestations (médicales, paramédicales,
médico-techniques et sociales)
» Pallier les problemes de démographies médicale, paramédicale, aidants, etc.
» Pallier les chainons manquants, faciliter les délégations de taches
+ (ain économique :
» Optimisation - Rationalisation du parcours « patient — personne fragile »
v’ Détermination des typologies de patients concernées et des bénéfices
attendus
v Maintien de 'autonomie et ralentissement de 'avancée dans les GIR
v' Diminution de l'invalidité et incapacité par prévention et éducation
thérapeutique
v Meilleure anticipation ou diminution du nombre de demandes
d’hospitalisation, d’admissions aux urgences, diminution des durées
d’hospitalisation
» Impact sur les colts directs ou indirects de prise en charge a domicile
v Rapport co(it / efficacité
v Réduction des déchets
v Contréle du bon usage et de I'observance qui peuvent étre des conditions de
remboursement
v Diminution du nombre de maladies nosocomiales, d’infections

B.2 Structurer un Pole Innovation Domicile Régional

Les innovations envisagées devront étre adaptées au territoire
de santé sur lequel elles s’exerceront. Une structure régionale
responsable de la sélection des projets innovants, de leur suivi
et de leur financement permettrait d’assurer une adéquation
entre les besoins et les offres : elle éeviterait les redondances
d'expérimentations et pallierait les déficiences.

Une telle structure peut étre un Pdle Innovation Domicile
Regional au sein de la plateforme regionale du domicile en-
visagée en proposition A.4. De par son insertion dans le tissu
local, ce pOle pourrait avoir une orientation privilégiée vers les
solutions organisationnelles en s'appuyant sur la cartographie
sanitaire et sociale et |'étude des besoins réalisée au sein de la
Plateforme Régionale du Domicile.

61



62

Missions a développer au sein du Pdle Innovation Domicile

Regional (Fig.19) :

« Gestion des appels a projets de la Plateforme Régionale du
Domicile : évaluation de propositions de projets émis par
des chercheurs ou industriels, et sélection pour finance-
ment et expérimentation

« Promotion des Partenariats Public-Privé

« Accompagnement de la mise en ceuvre et suivi des projets :
échéances, évaluation des résultats, déploiement

« Remontée des informations et besoins au niveau national

 Gestion des enveloppes de type MIG (Mission d'Intérét
Général) allouées aux projets a développer et a étendre a
la Ville et au social

« Information des acteurs du parcours sur les innovations et
sensibilisation aux changements de pratiques

B.3 Créer I'Institut National du Domicile

L'étude a souligné I'importance de disposer d'une structure
nationale dédiée au domicile, afin de promouvoir la recherche
en particulier au niveau technique et technologique et de
diffuser a l'échelle nationale les solutions organisationnelles
envisagées dans les régions, si les besoins sont communs.
C'est par ce constat que I'Institut National du Domicile a été
envisageé. En juin 2009, par le Ministere de I'Industrie, la France
s'est dotée d'un Centre National de Référence Santé a Domicile
et Autonomie dont les orientations stratégiques doivent étre
définies en 2010. La question est de savoir si ce centre pourra
intégrer I'ensemble des missions prévues pour |'Institut.

Missions a développer par |'Institut National du Domicile :
« Recensement des besoins exprimes par les différents Poles
Innovation du Domicile et rationalisation
« Promotion de la recherche
« Emission d'appels a projets
« Evaluation de propositions de projets
« Incitation aux partenariats public-privé
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« Evaluation des expérimentations réalisées par les régions
en fonction des besoins nationaux pour :
= Aide au financement
= Diffusion nationale de I'expérimentation regionale

(Fig.19)

« Création d'un fonds national dédié au domicile et redistri-
bution aux régions le cas échéants (public, privé, incitations
fiscales)

Fig. 19 : Diffusion de I'innovation du domicile
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Synthese :
Propositions pour la diffusion des innovations du domicile
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C. PROPOSITIONS POUR UN MODELE ECONOMIQUE
PERENNE DE LA PRISE EN CHARGE A DOMICILE

Améliorer la qualité, répondre a la demande croissante des
personnes de rester a domicile, financer I'innovation pour le
domicile, ne doit pas étre en opposition avec la nécessité de
limiter les dépenses.

Des modeles d'organisation et des outils adaptés doivent étre
développés afin d'assurer l'efficience de la prise en charge a
domicile, la pénétration d'innovations améliorant la qualité a
des colts maitrisés, et afin d'étre en capacité de contrdler et
rationaliser les dépenses.

En outre, une réflexion sur la répartition entre les différents
payeurs existants doit étre menée en incluant les spécificités
de la prise en charge a domicile.

Ce sont les conditions indispensables a la pérennité de notre
systeme solidaire.

C.1 Assurer l'efficience économique de la prise en
charge a domicile

L'efficience de la prise en charge a domicile repose sur 4 piliers
fondamentaux a réunir : la détermination des conditions limi-
tes de la prise en charge a domicile, la définition d'indicateurs
de performance de cette prise en charge, I'élaboration de
protocoles, et le développement d'une véritable gestion des
ressources humaines associées.

C.1.1 Déterminer les conditions limites de la prise en
charge a domicile

Le systeme ne peut accompagner toutes les personnes le dé-
sirant a domicile sans évaluer la situation de la personne tant
aux niveaux sanitaire, social, environnemental, que familial.

Il est donc nécessaire d'évaluer au préalable la situation glo-
bale de la personne (personnalisation), d’etudier la faisabilité
opérationnelle de la prise en charge (mobilisation des acteurs,
sécurité des prestataires, etc.), et d'assurer le suivi et la
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cohérence de la prise en charge (réévaluations, remontée des
changements de situation, alertes, etc)

+ Evaluation amont de s situstion globale de s personne
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C.1.2 Définir les indicateurs de performance économique
de la prise en charge a domicile

La pertinence économique de la prise en charge sera assurée
par des réévaluations régulieres et le suivi d'indicateurs de
performance spécifiques de I'accompagnement a domicile.
Certains de ces indicateurs seront communs a toute prise
en charge a domicile (indicateurs dits « généraux ») alors
que d'autres seront spécifiques des pathologies et situations
concernées. Ils pourront étre appréciés grace a des études
comparatives de différentes prises en charge pour une patho-
logie donnée avec des criteres environnementaux, sociaux,
d’'ages et de Co-Morbidité Associée (CMA) similaires.
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Des éetudes de cohortes variées sont nécessaires pour tenter
de déeterminer des objectifs chiffrés de performance de la prise
en charge a domicile.

C.1.3 Elaborer des protocoles

L'efficience repose également sur la qualité et l'efficacité des
prestations et ainsi sur I'élaboration de protocoles de prise en
charge ou de contrdles. Ces protocoles ont été évoqués dans
la proposition A.2.

C.1.4 Développer une véritable gestion des ressources
humaines

Enfin, ce juste équilibre entre qualité et colts maitrisés que re-
présente l'efficience d'un systeme n'est envisageable que si les
personnes le composant sont formées, qualifiées, motivées :
une gestion des ressources humaines doit étre mise en ceuvre.
Elle comprend 3 grands pans : la formation initiale, I'évolution
et le soutien des acteurs dans leur profession (Fig.20).
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Fig.20 : Gestion des ressources humaines adaptée au domicile
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C.2 Développer un financement pérenne de l'innovation
etdes expérimentations : Promouvoir les partenariats
public-privé pour le domicile

Innover requiert des financements pour la recherche puis pour
des expérimentations. Ces financements ne seront rationnels et
pérennes que si une cohérence entre les differents niveaux de
décision est établie. Le développement de partenariats public-
privé peut faciliter la recherche, les évaluations et la diffusion
des innovations du domicile par la synergie des expertises et
des enjeux complémentaires des secteurs public et privé.

Le financement de ces partenariats public-privé peut reposer
sur le fonds national du domicile (cf. mission de I'Institut
National du Domicile) et/ou sur des enveloppes de type MIG
(Mission d'Intérét Geénéral) qu'il s'agirait de développer et
étendre aux problématiques de la prise en charge a domicile.
Les partenariats public-privé sont incités par des appels a
projet issus des PoOles Innovation Domicile Régionaux ou de
I'Institut National du Domicile.




C.3 Rationaliser les dépenses associées a la prise en
charge a domicile

La rationalisation des dépenses, indispensable a la pérennite
et au développement du systeme de soins et de protection
sociale repose sur 3 actions principales : la gestion des aides
financieres et de leur attribution ; la juste valorisation des
actes, prestations, nouvelles missions et matériels, et la mise
en ceuvre de suivis et controles réguliers des situations, des
modes de prise en charge et des aides versées.

C.3.1 Gestion du financement a domicile : guichet unique
loco-régional

Pour pallier a la multiplicité des sources de financement et donc
a la complexité du systeme, un guichet unique loco-regional
des financements publics pour le domicile est envisagée. En
plus de faciliter I'acces aux financements pour les personnes
et leur famille, il contribuerait a la rationalisation des dépenses
publiques et a la limitation d'éventuels abus. Ce guichet peut
s'inspirer du modele des CLIC qui ne sont aujourd’hui réserveés
qu'aux personnes agées dépendantes.

De plus, une structure de gestion pourrait étre créée pour
établir pour chaque personne prise en charge a domicile le
bilan de ses dépenses et de ses sources de financements :
financements publics émanant du guichet loco-régional et
financements privés (revenu, patrimoine, famille, assurances).
Un outil de gestion ad hoc serait développé en support.

C.3.2 Juste valorisation des pratiques

En matiere de prise en charge a domicile, un certain nombre
de pratiques sont indispensables a la qualité et I'efficience du
systeme. Les groupes de travail associés a notre étude ont
établi une premiere liste de pratiques a gain économique :

« Education thérapeutique et prévention
« Evaluation pluridimensionnelle
 Organisation et coordination pluridisciplinaire
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« Formation

« Suivi a distance : pallier les manques de structures par gain
de temps médical et suivi continu

« Soutien exercé par les aidants

Ces pratiques manquent aujourd’hui de reconnaissance, ne
sont donc pas valorisées et échappent ainsi a une rémunéra-
tion adéquate.
Pour encourager leur adoption par tous, plusieurs actions sont
requises :
« Valoriser les pratiques énoncées, c'est-a-dire déterminer le
temps et les outils nécessaires pour les realiser.
« Déterminer les responsabilités associees : role de chaque
acteur
« Rémunérer les pratiques a gain économique :
= Développer au-dela du paiement a l'acte, des forfaits
pour les missions transversales et en interaction avec
d‘autres acteurs
= Rémunération des aidants familiaux (Loi Borloo - version 2):
crédits d'impots, déduction fiscale

Au-dela de ces pratiques a reconnaitre, il convient également
de rationaliser les rémunérations et les tarifs des actes et
matériels existants : un équilibre est a trouver entre certaines
surévaluations et sous-évaluations.

C.3.3 Mise en oeuvre d'un suivi et de controles réguliers

Différents suivis et controles doivent étre exercés afin de
s‘assurer de la personnalisation et l'efficience de la prise en
charge en continu. Seront ainsi évalués régulierement la situa-
tion globale de la personne, les prestations, les matériels et
leurs usages, mais également la pertinence des aides versees
(Fig.21).




Fig.21 : Objets de contréle pour une meilleure prise en charge a domicile
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C.4 Définir la répartition des financements entre les différents
payeurs

(Réflexions en cours sur le 5eme risque et la LFSS 2010)

L'avenir de notre systeme solidaire, en considérant les nou-
veaux postes de dépenses, associées aux évolutions sociétales
et démographiques, impose une réflexion sur le niveau de
participation financiere des différents payeurs : Sécurité So-
ciale et en particulier I'Assurance Maladie, les assureurs privés,
les entreprises, les particuliers.

* Quelles ressources pour I'Assurance Maladie et la Sécurité
Sociale ?

* Quels roles pour l'assurance privée ?

= Quelle répartition des risques entre I'Assurance Maladie
et les ORCAM (Organismes Complémentaires de I'Assu-
rance Maladie) par rapport a une dépendance partielle, a
une dépendance totale, ou aux Affections Longue Durée
(ALD) ?

= Quels réles dans le développement de la prévention et
de la prévoyance ?

« Quel niveau de participation individuelle requis et quels

moyens associes ?

» Possibilité de différencier le niveau de participation ?
Selon quels criteres ?

= Question de la récupération sur la succession, préleve-
ment sur le patrimoine ?

= Question du transfert de I'épargne acquise dans les
entreprises ? Quelles possibilités pour récupérer |'équi-
valent des cotisations versées pour la prévoyance par
exemple ?




CONCLUSION ET
PROCHAINES ETAPES
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L'ensemble des partenaires de cette étude se sont réunis pour
la premiere fois en septembre 2008 avec la volonté de faire
évoluer la prise en charge a domicile en France, conscients des
besoins et des enjeux qui lui sont associés et désireux d'enrichir
les réflexions menées par les instances politiques.

La question de la prise en charge a domicile est plus que jamais
d‘actualité. La Loi HPST y fait référence, le Centre National de
Reférence Santé a Domicile et Autonomie a été crée, les acteurs
du terrain se mobilisent a travers différentes expérimentations,
etc.

Cette étude a permis d'aboutir a 11 propositions pour optimi-
ser la prise en charge a domicile en France (Fig.22).

Fig.22 : Propositions pour l'optimisation de la prise en charge a domicile
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Nous sommes tres conscients du chemin qu'il reste a parcourir
et du fait que pour rendre ces propositions concretes pour les
personnes malades ou agées dépendantes, des études com-
plémentaires, la création des outils requis, et des expérimen-
tations pilotes pour tester les propositions énoncées seront

nécessaires (Fig.23).

Fig.23 : Prochaines étapes pour l'optimisation
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1. TEMOIGNAGES D’ASSOCIATIONS DE PATIENTS

Gérard RAYMOND, Président de I'Association

Francaise des Diabétiques

Notre systeme de santé est
confronté a I'évolution de notre
société. Aujourd’hui, l'enjeu est
de conserver notre systeme basé
sur la solidarité et la répartition
tel qu'il a été congu en 1945 et
I'adapter aux nouvelles exigen-
ces du 21eme siecle.

Entre autres, nous devons pren-
dre en compte l'allongement de
I'espérance de vie, des situations
de plus en plus complexes de
familles dispersées, recompo-
sées, des personnes seules,
l'augmentation de la précarité,
mais aussi l'augmentation des
hospitalisations et la diminution
de la durée des s€jours, ainsi que
les avancées technologiques et
médicales.

Face a ces nouveaux enjeux,
notre systeme actuel s'essouffle.
Il s'est sclérosé. Nous constatons
tous la nécessité, voire l'urgence,
de le faire évoluer, notamment
en ce qui concerne la prise en
charge a domicile des patients.

Nous avons, dans un premier

H—

temps, besoin d'élaborer une
véritable réflexion, commune
entre les acteurs concernés,
soutenue par une volonté poli-
tique d'organiser le maintien a
domicile, afin de permettre aux
patients d'étre des acteurs de
leurs maladies et des citoyens a
part entiere.

Cette réflexion doit nous amener
a définir les contours d'une prise
en charge de proximité dans le
cadre d'un aménagement du
territoire, une meilleure coordi-
nation de tous les acteurs avec
le patient, le développement
de délégations de taches et de
nouveaux meétiers, la mutualisa-
tion des différentes démarches,
leur rationalisation, ainsi que
le développement des outils
modernes de communication et
d'informatique.

On compte aujourd’hui en
France plus de 3 millions de
personnes atteintes de diabete
et la croissance actuelle est de
plus de 4% par an. Lensemble
des soins pour ces patients
représente  pour I’Assurance



Maladie une enveloppe globale
de 14 milliards d'Euros.

50 % de ces dépenses sont
utilisés pour 10 % des patients
seulement qui sont des per-
sonnes agées avec de multiples
complications. Elles requierent
la mise en place de structures de
soins de proximité ou a domicile,
pour améliorer leur qualité de
vie, mais aussi diminuer le colt
de leur prise en charge.

Or, comment faire pour éviter
que les personnes atteintes
d'un diabete ne développent
ces complications lourdes,
colteuses, et morbides alors
que l'on sait que le diabéete est
une maladie évolutive et que

les complications ne sont pas
inéluctables ?

Ne faut-il pas aujourdhui
investir dans I'éducation et I'ac-
compagnement de ces patients
afin qu'ils deviennent acteurs de
leur santé dans le cadre d'une
veéritable politique de préven-
tion, afin d'éviter des colts de
soins curatifs de plus en plus
importants ?

Dans ce cadre, le rOle des asso-
ciations de patients, au-dela de
représenter un acteur important
dans la démocratie sanitaire,
est aussi de développer des
actions de proximité pour mieux
informer, aider et accompagner
d'autres patients.
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Jean-Claude Roussel, Président de la FFAAIR, Fé-

dération Francaise des Associations et Amicales de
malades Insuffisants ou Handicapés Respiratoires

La prise en charge a domicile est
un enjeu clé d'aujourd’hui et de
demain. Les personnes malades
veulent de plus en plus rester a
domicile, les progres médicaux
et les nouvelles technologies le
permettent pour un bon nombre
d'entre elles. La prise en charge a
domicile doit prendre en compte
toutes les dimensions d'une per-
sonne avec tous les droits qui lui
sont attachés, car il s'agit d'une
personne avant d'étre un patient
ou un malade.

Les associations de patients
ont participé a I'évolution de la
prise en charge a domicile : les
personnes malades, aidées par
les médecins dans le cas de la
FFAAIR, se sont structurées en
associations, puis en fédération
nationale, pour étre plus repré-
sentatifs vis-a-vis des instances
dirigeantes et des industriels
pour inciter |'innovation dans la
sphere du domicile. Une condi-
tion reste indispensable :

que la machine ne supplante
pas I'humain, que l'innovation,
les moyens techniques ne fas-
sent pas disparaitre le contexte
humain.

La prise en charge a domicile doit
évoluer. Elle présente aujourd’hui

un certain nombre de limites qui
entachent la qualité et l'efficacité
de la prise en charge :

En terme de structures et de
personnel :

« manque de lisibilité des offres ;

« manque dorientation des
personnes malades et de leur
famille ;

* manque d'accompagnement
et d'éducation thérapeutique
efficace et reconnue (adapter
I'éducation thérapeutique
aux attentes des personnes
malades plutét que d'imposer
la vision restrictive de chacun)
La Broncho-Pneumopathie
Chronique  Obstructive -
BPCO - deviendra bientét la
3eme cause de mortalité :
ses exacerbations entrainent
des décompensations qui
auraient pu étre évitées par
une meilleure sensibilisation
et I'éducation des malades.
Il en est de méme pour le
ré-entrainement a l'effort
et la réhabilitation a l'effort.
Les infirmieres libérales et les
médecins généralistes sont
peu ou pas impliqués dans
certaines maladies chroniques
alors méme qu'ils pourraient
y avoir un réle important. Des



prestataires n'‘exercent pas les
actions qui leur incombent
quand  d‘autres  réalisent
des actions qui ne sont pas
valorisées et pourtant indis-
pensables a l'observance des
malades et donc a la qualité et
I'efficience des traitements ;
accompagnement social
insuffisant et prestations non
orchestrées ;

fonctionnement des réseaux
de soins variables et souvent
décevants ;

diminution du nombre
d'aidants naturels ;

probleme de la qualification
du personnel soignant et
social.

En terme de coopération des

acteurs du domicile :

Les actions des intervenants
sont trop cloisonnées. Il est
nécessaire de développer le
partage des informations entre
I'hopital et la ville, et entre les
différents acteurs du domicile et
ainsi d‘assurer cohérence, per-
sonnalisation et continuité de la
prise en charge d'une personne.

En termes d'efficience et de

rationalisation du systeme de

prise en charge :

« territorialisation du systeme
de soins pas toujours en cohé-
rence avec les flux de patients :
besoin de travailler le bassin de
sante ;

« manque de connaissance des

situations et ainsi de rationali-

sation des dépenses :

s absence d'un recensement
rigoureux des personnes
malades.

s certaines prises en charge
colteuses non adaptées a
la situation de la personne
(ex. transports)

s prestations non homogenes
d'un acteur a l'autre : man-
que d’harmonisation des
bonnes pratiques facilitant
l'observance et |'éducation

des malades

Au-dela des limites énoncées, le
systeme de santé et I'ensemble
de ses acteurs doivent s'adapter
aux évolutions de la société :

« Evolution démographique
augmentation de l'espérance
de vie et des situations polypa-
thologiques.

« Evolution de la prise en
charge générale des patients :
nombreux progres médicaux
et technologiques, prise en
compte de la notion de qualité
de vie. La personne malade est
ACTEUR de sa maladie (loi du 4
mars 2002) : la FFAAIR a mis en
place le « patient formateur », qui
apres une formation spécifique,
a des actions aupres de patients
mais également aupres des
soignants

« Evolution économique et finan-
ciere : limitation des dépenses de
santé en particulier hospitalieres,
et incitation a la mutualisation et
coopération des acteurs de santé
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pour améliorer l'acces aux soins et
répondre aux disparités territoria-
les (centres de santé, maisons de
santé, etc.)

Ainsi, améliorer la qualité de la
prise en charge a domicile, la
qualité de son organisation et
rationaliser les dépenses qui y
sont associées, sont les leviers
pour répondre a des enjeux
démographiques et sociaux,
économiques mais également
éthiques :

considérer le patient comme
une personne et non comme
une pathologie a traiter, offrir le
choix aux personnes de rester
a domicile si elles le désirent et
si les conditions requises sont
réunies.

C'est pour ces mémes raisons
que la FFAAIR a décidé avec
des malades, des médecins, les
représentants des 3 syndicats
de prestataires de rédiger la
charte de la personne soignée a
son domicile par un prestataire
de santé (http://www.ffaairorg/
charte.php).

Elle permet d'encadrer l'action
des prestataires au domicile
des malades, de rappeler aux
malades leurs droits mais aussi

leurs devoirs, par la mise en
place d'un comité de suivi et de
conciliation pour s'‘assurer du
suivi par les prestataires agréés,
du respect de cette charte.

Les prestataires ont en effet
vu leurs fonctions évoluer : ils
ne sont plus uniquement des
loueurs de matériels, mais doi-
vent avoir un réle d'accompa-
gnement, dans les pathologies
chroniques en particulier, par
le suivi de l'observance et de
I'usage du matériel.

Cette charte a été validée par
la DGS, la DHOS, signée par
Roselyne Bachelot, Ministre de
la santé, de la Jeunesse et des
Sports et bientot un observateur
de la CNAM va participer au co-
mité de suivi et de conciliation.
Cette charte a été rejointe par
I'association francaise des dia-
bétiques (AFD) et bientét par
Vaincre la Mucoviscidose.

Enfin, la FFAAIR souhaite que la
préoccupation soit de s‘assurer
qu‘une prestation est faite de ma-
niére optimale pour la personne
et la collectivité avant de vouloir
diminuer les dépenses qui lui sont
associées.



Chantal BRINSTER, Présidente de France Alzhei-

mer Paris Ouest

France Alzheimer a été créée en
1985 par des familles touchées
par la maladie et par des profes-
sionnels de santé. L'association

a été reconnue d'utilité publi-
que en 1991. Depuis 2000, elle
est devenue « I'Union nationale
France Alzheimer » fédérant plus
de 100 associations en France
métropolitaine et Outre-Mer. Une
politique commune est ainsi dé-

veloppée mais chaque association

est indépendante pour sa gestion
et dans ce qu'elle propose a ses
adhérents.

France Alzheimer est la seule
association de familles en France
qui fait partie du réseau interna-
tional des associations de lutte
contre la maladie d'Alzheimer
dont le but est d'accompagner
les aidants et les malades. La
plupart des personnes souffrant
de la maladie d’Alzheimer et leur
famille préferent une prise en
charge a domicile, mais celle-ci
doit étre de qualité et viable
pour les aidants ce qui implique
différentes actions :

« France Alzheimer propose
des permanences d'accueil et
d'écoute pour comprendre
les situations, expliquer la

maladie et envisager des
propositions adaptées avec la
mise a disposition d'une liste
de prestataires et de manda-
taires qualifiés.

« Des actions personnalisées
sont également proposées aux
proches des malades, aidants
et professionnels de santé :
entretiens individualisés avec
des psychologues, groupes
de paroles, formations sur la
maladie, séances de relaxation,
week-ends de répit.

« L'union nationale France Alzheimer
organise des séjours de vacances
pour les aidants et leur proche
malade. En 2008, plus de 500
personnes ont pu bénéficier de ce
repit

France Alzheimer contribue éga-
lement a la recherche fondamen-
tale, clinique et sociologique sur
la maladie. Elle s'est dotée d'un
Comité Scientifique rassemblant
les experts parmi les plus renom-
meés. Elle attribue des bourses de
rechercheindividuelles décernées
a de jeunes chercheurs, des bour-
ses a des equipes de recherche,
des bourses en sciences sociales.
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Enfin, France Alzheimer réalise
des actions d'information Grand
Public sur la maladie, ses causes,
son évolution, ses traitements
sont également menées aupres
des auxiliaires de vie, mairies,
entreprises, caisses de retraite,
etc.

La maladie d'Alzheimer a été
reconnue Grande cause Natio-
nale en 2007 et le Plan Alzhei-
mer 2007-2012, demandé par le
Président Sarkozy a été élaboré
et présenté au public en Février
2008 par le professeur Ménard.
Ce plan a permis une amélio-
ration dans la formation des
professionnels de santé et la
constitution et diffusion de la
carte de soins et d'urgence,
distribuée a 30 000 médecins
qui avaient pour mission de la
remplir pour leurs patients. Les
résultats ne sont pas connus
aujourd’hui.

Une sensibilisation plus impor-
tante sur la maladie d'Alzheimer
est cependant nécessaire pour
une meilleure prise en charge
des patients.

Les professionnels de santé sont

parfois « frileux » pour annoncer
ce diagnostic. Les aidants, trop
peu nombreux, ne sont pas assez
sensibilisés, informés, formés,
et France Alzheimer n'est pas
encore connue de tous.

En outre, un défaut de commu-
nication entre les acteurs inter-
venant, notamment a domicile,
limite la continuité de la prise
en charge et ainsi l'acces pour
les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer a des soins
adaptés et personnalisés.

Les réseaux fonctionnent bien,
mais ne communiquent que
tres peu avec France Alzheimer
malgré des partenariats signés.
Leurs réles sont pourtant com-
plémentaires, les premiers pour
la prise en charge des patients,
France Alzheimer pour accom-
pagner les aidants.

Améliorer la prise en charge a
domicile des personnes attein-
tes de la maladie d’Alzheimer est
indispensable, pour répondre au
désir des personnes et de leur
famille, mais également en rai-
son du manque de places spé-
cialisées dans les hébergements
d'accueil des personnes agées.



Professeur Francis LARRA, Président de la Ligue

Nationale contre le Cancer

Permettre aux personnes malades
et fragilisées de vivre a domicile
est un véritable enjeu pour notre
sociéte.

Tout d'abord, cela correspond
a une adaptation du systeme
sanitaire aux évolutions de l'or-
ganisation des établissements de
santé. Le modele hospitalocentré
francais a mis en avant des
limites. La diminution des durées
d’'hospitalisation, mais aussi, les
réformes budgétaires des établis-
sements de santé (tarification a
I'activité, contrdles et restrictions
budgétaires,...) tout comme le
développement des infections
nosocomiales ont ébranlé nos or-
ganisations et ont favorisé l'essor
des alternatives a I'hospitalisation
(HAD, hospitalisation ambulatoire,
SSIAD, SAAD...). De plus, le secteur
médical a connu d'importantes
innovations techniques qui ont
permis le développement de soins
complexes en dehors des plateaux
techniques des établissements de
santé.

Dans bien des Hopitaux, les
établissements ont mis en place
une organisation humanisant le
processus de sortie des patients
vers leur domicile.

La Ligue, comme bien d‘autres
associations, s‘appuyant sur le té-
moignage de nombreux patients
et proches, peut attester que vivre
a domicile, dans un univers connu
et familier, favorise la qualité de vie

de bien des personnes malades
et fragilisées.

Mais en dépit du développement
de nouvelles organisations pour
permettre la vie a domicile des
personnes malades, il faut tout
de méme rester vigilant sur les
conditions du retour a domicile
et modalités d'accompagnement
de la personne malade et de ses
proches. 1l en effet important
d'étre attentif sur deux points
fondamentaux :

1. anticiper les difficultés sociales
que les personnes malades peu-
vent rencontrer,

2. organiser le maintien a domi-
cile, ou le retour, en cas d’hospi-
talisation.

1. La Ligue contre le cancer,
grace a son maillage territorial
bénéficie d'une grande proximité
avec les personnes malades et
leurs proches.

Intervenant en complémentarité
avec les organismes, institutions
impliquées dans l'aide et l'action
sociale, elle observe quotidien-
nement, la précarité sociale que
peut engendrer la maladie : perte
d'emploi, diminution des ressour-
ces, importance du reste a charge
financier...

Aussi, la Ligue a a cceur de sou-
tenir une politique de prévention
sociale. En effet, il arrive frequem-
ment que les personnes malades
soient signalées aux travailleurs
sociaux lorsquelles sont déja
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confrontées a des situations de
précarité. Pourtant, dans de nom-
breux cas, il aurait été possible de
limiter, voire éviter, ces difficultés
en accompagnant les personnes
dans leurs démarches en amont
(demande d'ouverture de droits,
dépobt d'arrét de travall, ...). Fort de
ce constat, la Ligue a congu avec
le Ministere de la Santé et |'Institut
National du Cancer, des recom-
mandations pour intégrer le volet
social des le dispositif d'annonce
du diagnostic de cancer. Ainsi es-
pere-t-on repérer au plus tot des
facteurs qui peuvent engendrer
une détérioration sociale. Cette
évaluation des risques appartient
a chaque membre de I'équipe
soignante et doit étre réalisée tout
au long de la prise en charge.

2. L'équipe soignante doit
également étre en mesure d'an-
ticiper le retour a domicile des
personnes pour qu'il soit realisé
dans les meilleures conditions. Un
retour a domicile peut, parfois,
impliquer une organisation consé-
quente pour I'entourage, il ne doit
donc pas étre imposé. Avant tout,
il convient de s'assurer que cest la
volonté de la personne malade et
de ses proches.

Le lien avec le Médecin généraliste
est un temps essentiel. En effet,
celui-ci est au coeur du processus.
C'est lui qui doit assurer le suivi, et
organiser le réseau de profession-
nels afin que la prise en charge
médicale et paramédicale soit de
qualité.

Les professionnels impliqués
doivent donc évaluer, a minima,
les besoins de la personne (le

—H—

matériel médical requis, le besoin
en aides humaines...). Lorsque le
projet d‘accompagnement fait
intervenir  équipes  soignantes
a domicile (HAD, SSIAD, SAAD),
I"évaluation des besoins doit étre
réalisée au domicile, pour étre au
plus pres des conditions de vie
réelles de la personne malade et
plus globalement du foyer.

La coordination des différents
acteurs est essentielle et devrait
permettre de fonder I'organisation
d'un dispositif de sortie d'hos-
pitalisation. Des outils de liaison
simples, peu chronophages,
permettant aux différents acteurs
de bénéficier des informations
nécessaires pour soigner et
accompagner la personne sont a
mettre en place.

La Ligue trouverait pertinent qu'un
Projet Personnalisé d'Accompa-
gnement Social, comprenant un
volet Vie au Domicile, soit instauré.
Dans la continuité du Programme
Personnalisé de Soins, établi par
le médecin référent de la prise en
charge, ce projet pourrait étre for-
malisé avec la personne malade et
ses proches apres évaluation de
leurs besoins. Il pourrait inclure les
soins a domicile, les aides humai-
nes nécessaires et autres formes
de soutien nécessaire au maintien
a domicile.

En effet, pour garantir la qualité de
vie des personnes, il ne suffit pas
d'organiser les soins a domicile.
II faut également s'assurer que
la personne et le foyer puissent
faire face aux taches de la vie
quotidienne. Dans de nombreuses
situations, il est nécessaire de faire



intervenir, pendant un temps, des
aides humaines au domicile de
la personne (portage de repas,
garde des enfants, ..). Se posent
alors deux problématiques
d'une part le financement de ces
aides humaines et d'autre part la
qualification de ces intervenants.
L'intervention dans un foyer ou
réside une personne malade n'est
pas anodine, il est donc néces-
saire que le professionnel soit
préparé. Cest pourquoi la Ligue
a développé une formation pour
les aides humaines intervenants a
domicile de personnes atteintes
de cancer.

De plus, des Comités départe-
mentaux de la Ligue proposent
I'accompagnement a domicile de
bénévoles formés par son Ecole.
Cet accompagnement permet de
rompre l'isolement social qu‘induit
parfois la maladie et peut s'avérer
étre un moment de répit pour les
proches aidants.

Il convient également de noter
que, la prise en charge au domi-
cile implique que le patient ne soit
plus au coeur méme du systéeme
de soin comme il I'était a I'hopital.
Cette situation de fait, pousse la
personne malade mais également
parfois ses proches a étre un
véritable acteur de sa prise en
charge (identification des besoins,
nursing, ...).

Pour aider la personne et ses pro-
ches a investir ce role, il convient

de développer I'éducation théra-
peutique en cancérologie. La loi
HPST du 22 juillet 2009 prévoit
le développement de |'éducation
thérapeutique. Cependant cette
mesure ne pourra étre efficiente
que si son organisation (durée,
financement, compétence, ...) est
clairement définie.

Enfin, la vie a domicile pour une
personne malade et/ou fragilisée,
peut provoquer des répercussions
importantes sur la vie quotidienne
d'un foyer et ainsi, induire des
modifications importantes dans la
vie des membres du noyau familial
pouvant imposer une interruption
des activités professionnelles de
I'un de ces membres. Se pose
alors la question de l'accompa-
gnement spécifique qui pourrait
étre délivré aux proches et la
création de droits (rémunération
du congé de soutien familial, ...)
leur permettant d'assumer cette
nouvelle charge.

Dans le prolongement de sou-
tiens aux personnes, il convient
d'encourager le développement
des soins de support tant a I'h6-
pital quen ville. Certains Comités
départementaux de la Ligue déve-
loppent des soins de support au
domicile (soutien psychologique,
soins esthétiques, ..) permettant
ainsi un accompagnement global
de la personne malade quel que
soit son lieu de prise en charge.
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2. CADRE REGLEMENTAIRE

2.1 Loi Hopital, Patients, Santé et Territoires

Lod Hopital, patients, santé &l territoires (HPST) : grands principes (1/2)
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2.2 Loi de financement de la sécurité sociale 2010

LFSS 2010 : Programmes ayant un impact sur la PEC a domicile
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2.3 Cinquieme risque et dépendance

Beme risque : prise en charge de ln dépendance - profection socliale
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2.4 Plan maladies chroniques

Plan pour I"amelioration de la gualite de vie

des personnes atfeintes de maladies chroniques 2007-2011 : fondemenis
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des personnes alteintes de maladies chronbkgues 2007-2011 : mesures (1/2]
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Plan pour Namelicration de la qualite de vie

des personnes atteinles de maladies chronkgues 2007-2011 : mesures (272]

= [Dhispcloppcs anh soompagncimont porsonnalsd des maksdcs

= Pormetire s sdanis do probouen oofimng geshes iechrepes
ndnpermatles i b ve guobidesess diss matados

» Elondm sux maledes chrongues los missions du comrespondaend
hasncicap dares Moniroprse

= Asgeresnbes kes possteds de prse of change A domiclle of on
appo teareend thiapeyutcoue

= Adder bes parents handscapds ou attoinls de malsdes chionigues &
S oocupEr de keurs entanls

= Fowre acodder bos personnes, afioinbos de molaies cheonigues. o
prelaticars s muo harchoapa

= Analyiod of consoloor B donfies Speckimeiopeem
» Dibyloppey ks conmamsanons sun bs consdouasnons does maledes
clworecues san b quesild di v

*

L

Principales maladies chroniques*

Les primcipabes maladies chronigues (o HITA gue fowclond Torelions de porsommes §

chimbeldis | 2% mralicn

» el charomnigus - 3 milllons

ke rares (drépanocylone, soiteoss kbdrale arrpoliophegue, mucosmsocons, myogoliees,
bcucodystroptec) 3 mellons:

cancer - 00 000 (In\VS 2003

rsullissnoe itk cheomgue | 2 5 erllacns. (ool 60 000 &n plhuss leimmindke - negesine: REM of
CHAMTS)

sidnas en plague ¢ 50 000

SEA: 30 000

Friakacio cho Cirdan ol peciooolis uledrohbmortagnpes 100 D00 (registre FPRUAT 1955T)

* P pror el i b i e ien dles prrscresr afiries de Cusiecies dheorsgues 20T - 3018, Aol 00T,
i S iy Tt ot S o] e,
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2.5 Plan cancer I et évaluation par le
Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP)

Plan « Cancer » : objectils & mesures [1/2)

-
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f de . :
P Lol 1N
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1. mm |

e e
I Pateradtel Pl - Privi

Flan = Cancer » ; evaluation par le Haut Conseil de la Sante Publigue, 2008 [(272)
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e WOR 01 Rotard des deposdits g agromenl des élablssoments de soms
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t ¥ beson dune approche ermmsiénclie :




2.6 Plan Alzheimer

Plan = Alzheimer = [173)

| Dbspeclil 1 : Appories un soullen acom six aldants
= Plus di MT% dos axdants passond plus de & houwres par jour § prondim on charae e maladae
COMSSQUEncES SUr leur emmpiol of ke &l de sanbd
¥ Devcloppemnl of dhcrsilbcalon des struchures de nigil
¥ Conscldntion des dmds of de b lormabon des scanls
¥ Amdborntion du sure sanlies des aadanis abech
Objeciil 2 @ Renloices la eoofdinalion enlre lowrs ks inlervenanis
* Les despoailils dimice of de soins onl $i6 uadaposds sans définiion clarne des champs de
erapReie i ol m s modalilds de oosmerurecabon o O patage Jnkonmealnon
¥ Labelsntion sur lout ke lomiors e « portes oninte unegue » | o8 « Masons pour
FAulcrodiie of Finldgrelsn des muksdes Alrhesmer = (MALA}
¥ Mise o plece de « coordonnaleourns =, « nbldionls » sur Nensemble du lenilons
Disjectil 3 : Permatine ke choin du sowtien § domicils
= Liv choix du chodmicille nedle bn solulion prkaldgels pal e gemnde misgonbd de Francais.
¥ Hanloftesmedil du Lol 8 dofrecls o Frdenyweniaon de personneds. ipdcmlingd
¥ Ambonation du soubcon § domecile gelkoe aux nourrclos leclnologees,

Plan = Alzheimer = (273)

Objectif 4 ; Amdliones Facos au disgnoslic ol oplimises ls parcours de solns
¥ Elnboration of s en osuswe d'un dispositl @ annonce of o scooampesgnosmenl
¥ Expeisrimantabions do nousnaus modoes de rmundalion pour s prodessionnols de santd
¥ Critabion ofune: carte dnformation « Malsde AL imes » puor chasge mslods
¥ Crdsahanon ces, oon il cn, mdsmoiie dans = 2ol fion poUrasss
¥ Cridabion de « confres mebmoire de ressourncns. of de mobesche: » dans o 70nes non

PO
¥ Henkorosmend des consuliations. mdésmoee i iore acinaild
¥ Survedianc des aocedenis trofines mdchcamenieun
¥ Amdliorabion du bon usage des mddicaments
Obpeclil 5 ; Amliores Faccusll en élablissement pour une meilleurs gualils de vie
= 900 dlablsemanis sooumllant des makdes AUrheamer of 1735 avec uns unitd: spéoilious
(el piluis e 10 OO0 places ) donl boauooup posenl des restictions o soousl
¥ Crdallaon ou eherdiicstion, mu soin des FHPAD, dunilés sbapldées poin los palienls
soufitant de froulles comportomonilau
¥ Crdabon dunibds spdosaldos ou somn dos S5H
b Hisberpemond des mrukacdos peunes
¥ pdonbification d'un « contre natonal de ridoenon pour s maksces AbrHormer jounes =
Oopectil 6 : Valoriner ket compilences ol déweloppor ks lTormathons des prolesabonnols
¥ Lin plan da dedsploppormnt o mestiom of do compdionoes spdoiioues, pour b maladn
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Plan = Alzheimer » (373)

Dbjectif 7 © Fournir un efort wans préckdent pour ks rechenche
¥ Stamuley el coordommes b recherche
¥ Devodopper b rochoerchs cregue
¥ Hocherchss on soenors hurmanes of socaales
¥ [weloppernent des bens enfie by rocherche pubdepe of Fndoaine
Otspechyl B : Orpaniser un suivi dpedémiologagus

| Dbjectl 9 - Informer el Sesibilines be Grand Public
= Desom d'une information of o une onentation de procimilt
¥ s e placed o un numebio g of & un sile Inlermel Jndoirmation ef O onentalicn
ol

¥ lonues F sasisas geonales pous scooenagnet b misd of) odnvre o plan
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Obgpectil 10 : Promouvol ene riflezion ol ene dédmarche Hhigue
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¥ Inlormatson does malades of ks proches s kes proloools thirmpeulgucs
Objectl 11 : Faire de 1a maladie &'Alzheiaes une priorié earopéenne

2.7 Plan «France numérique 2012»

Plan = Besson » ; France Numengue 2012
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3. AFFECTIONS LONGUE DUREE (ALD)
ET COUTS ASSOCIES
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4. EXEMPLES DE FREINS AU DEVELOPPEMENT DE
LA PRISE EN CHARGE A DOMICILE

4.1 Difficultés des réseaux

¢ Mombin de patenls pris on charge « mal deaiud ros soimbibs s lmild =

* Les miscsux seraenl parion “responsables o une agormvalion des indgalilés O acobs
iefilorkles” au soirs.

= Cartains progels de rlsaaus « onl penmis 4 des personnes malades Tacoider & des
prestatons suppiementanes uliles », man o Gaees sonl oo ol un empact positl a
clfiecirement S déononind sur Nedal de sanld dos porsonncs prses on chamae »

o lrpleestion effectiee dem ok serree o Dbt doas ke e (on porticuled
MG a dpalemenl nis Leble » sans preuve angble O amdbormton des ielabons enhie
CUE | MTEence Fune « Syrusmique de leriloee rare »

Fraimns 5 s i
oraies = Mangun d imphcabon des prolessonmess
gl iy + Abschon d¢ capitaliabon par ks sutonkds des dfidfenlos apinenoes

* Fomd umbque de Brasncenmenl dés 2007 © FIOCS
¥ Adtribubon pedonticlomont pharannuelic, poun uho dunds maoomaks de S ons,
wmnmnmmmmwan
mrwmaa lous ks 3 aha
T Win b Mbissione Ragionakes de Sanit (MIRS)
= Alocalion des subsenbons sur un calider des charges pricis
¥ Dnifrwton o engeus o dimdcalours por type de réspau (Cancer, Duabside,

+ Suivide la pertormance

(Hampapit i (ICRAT, . N0, Evasbusitans o I ACCEDY ol e o DO0E
CFEECE Forue e vl de e Uil of Sl Coordioeion des Do

Fxemple de Tékdassistanoe Gomisre, Pyelyne Sancier, Direcinon
mlervenlon ks du stmenase Sdverkle sur la Tédéasssiance, 2008

= Financement non pdrenne - AD départementau remis en cause tous
gt les 5 ans

diffusion Expénences trés locales

Ferennde of

Motrvations®
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4.2 Freins a la télemédecine applicable au domicile

incertitude
juridigue sur les
responsabilibes

Efgageas

Freins des
professionnels
de santé

= Reconnabssance de L Wémbdecine dans La kol de 004 mais des
laxtes riglemen Laires anldeurs contradicioines

+ Méconnaissance des réghes conceinant les responsabilités pogagies
el ke respect de b déontologie pourtan| reprécisdes en 2005 par ke
CHOM"

= pcortilvde sur ks condilions de facheraon des acles
¥ Ex | dipestage des penopaliees cher es patienls deabidaques
+ Romboursement si prdsence un mddoecin
< Coadéfustage relse mupourd Tl des missons de Mnfimesne ou
Efﬂiﬂﬂﬂ@ﬂhﬁﬂhmmﬂﬂmnﬂ'

= Modification des modalités d'exercios des professionnels
¥ Duismanddani ou sgnorances v Hopel par mmasnspue: de Cosnlinicn
¥ Crainbe sur ks nbmindrabons fulises < prme d'incitation 7
= Survelllance des patbents sfleinls de moalsdies chiron bkgues poar les MG
qui requisr incitathon of senibiliostion | formothon
¥ Recours b b Wsexperine pour sollsclon b apboahsle
¥ Fooroecs de b Tiddsurssllanos van difldsonts idcaleons recusliia &
domucile

(RS u L el 2 ) Tbbrmdios ind dadi Marparemallion e s s, P, S of 0, Aoy, DR0S, Ao, 2008
AT - Crsresd bt de Nvien dees lbdaescir [ CUAM - Clogyleabon des Saoey ilbsiomom ¢ W0 ; ke o7 s nbd Oufrabra

Finantements
EMpTredis ou
inexislanis

Autres freins

Absence de reconnalissncs de ba Téémédecine dans la CCAM™
Fimancemenis non pérennes O'dludes piloles vin T2A ou CEAN s
spdaiold pour los acles de Tddmddeane ou via dolabons spialiques
(MG s s )

Absence de rdmundrabon clairement identifids pour la

tiskeioen su Mateon ou lebi-e pperise

Prudence de I"'Assurance blalydie -

DifficuMé=s organsatonneles

Crainte des wisgers en parthculies en lerme de confideniialite of de
protection des donndes

Absence d'évaluation médico-Aconomigues suffisantes

Fapgeiet o |8 pilasce e b Tibisrvaiuriosyons dasrs [ ongarmalion des sors o, P T ol [ Ak, DROE, now 2008
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Al valan all fgue 50 cHda
Jnavelantd pollHque B lotage et d'¥valualion

J4ncadre |uridiglie défin

Eormition des
piodess onnals

g ‘s L F - 1 -

Un dfpl o ement :_'=|.u:_r.u... i Accdldration de la mi e«
Fl..DF'-'..{II-HI;!:""ut s Ry IE dBE BNV ITERNEMAnIE
- _!--1 l' e 1 MENRD gl gl

priofiie Somcis

Développemenireauls dens v Fiagncement perenne wf cacré
ERFTIED (FAE D awt lan PEU Ui develap pement
el I SRemants Sen 08 58 @ iIfeE SGoeratianne

Feapyeiet u L plintar S0 L Tbirrieiee e dive [argarmaion. et toirs o, P S ol 0 Acioes, DHOS, reey, 2000

4.3 Multiplicité des sources de financements
pour le domicile

Accompagnement

= Sl Soceke
» Assurance Malade ¥ logoemont - AFL,
« LINOCAM (Urson Mationals ¥ retrale - CNAVICRAN,
des Drganismes ¥ oalc
Complémentnes s Consal Géndeal
dAssurance Maladic) » APA
> FNMF, » Aides complémentaires
:EFT._F"- + Assureurs/ Muluclies
:-FHIII ¥ Rcirslc oomphimcnimm
¥ Addos complmonbsines
¥ Adics aux andants (via chlioprscs)
‘ = DDASS [ DRASS | GCAS — Municipalits | Consod Fibgeonal |
e CompliTronLim s
L pmmm—— = Fordabons | sssocistbons via dons, maocdmnl
,m“ = M-F-'_ﬁ.ﬂqﬂfm
ir" difhsrenles de L Emm ‘
" financementsd ¥ Indwocioment via pore de productivilé (absentéisme de
‘l\.. H - fm#-]
s PR = ¥ Dacciomond via contrats O assuranoe colloclis [ SAP
* 11 Fppern g By, ol illeere i g 3 1 ingmmitibs ¥ Finimnoasments dinnovalions
e e il LA
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5. EFFICIENCE DE LA PRISE EN CHARGE : EXEMPLES
D'INDICATEURS DE PERFORMANCE

= Prise en charge de Nineifsssce candiague [1X]
 Caolll moyen pourmalier oure hospitalinalion © 2059 £
« DS moyonne | 5.2 jours
o Sl gl mreapen de Mhospltalisiion | 25 € per paliend
< JEF G974 petenits hospitalnds pour 15 on 2004 sosl un ool iolsl de 415 A
2 domicile pour L L o hospatalnsstion pows IC progresse de 1, 5% par an dopus 1998
InsiTiasnce = Gain attendo par b pricee en change & domicile
Cardiaque® + Expeirietoe carusienine
¥ Sur 1 mn, T15 pumees dhospilabstsore sulwsiiubes pou 120
ety shenks oo malidhes chionegues (o Mg 10 | Gofl orvaron
6 purntes par pobend par an
+ Em ramenani en France o DS poor iC de 8 5 3 jours, on riduini e
coiil 4" hospialication de 211 B pai &6

Gain attendu de la PEC

"l (i i e i [ddmld . g O s s gs ey dal Feess TR Ol [ ieobed s
I b snmasbn et i

= Lo press on charpe b dofmecle O 1 chameoiis’ssapss pedre] st fdducton des
Biminitio s ooits dun Esctour 3T (1557 € & Mdpial contre ST5 € & domicle) par rappon &
Yirminuthon des codls “.m--n
':'"':"'L":I_f:"z"t,'_”"""' v Il e P O devickeraon ey diflrere diy 457 0N pusr Ccyrle o chimechebmgan
—— on trvour do MHAD Alesd, une chirsothéragie on HAD csl ralisable avoc un
ol irdéeneur de 16 % puat Eappon & Midipetal =
™1 A DOt o G § el P ST TS el e § Mgl o [ e R 4

TS g AL e R e LT T
== AL ROV

« En 06 phe de 2 M de joumdes d11ADD
Effecaciié de la PEC & ¥ 0% dos porRonnos prises on charge sonl moyonnoment § kddoemond
Dowmicile sur l2 diprrrnifos
diminution du ngmbre ¥ Couses princpales THAD . soins pallsalils, cancérologie, plrinatalild
ou de la durée * Dnarateon o hospetalaston on ddatdnsoments do senld BEaocwbn
d hospitalisation® ¥ Heomppitalimealinn racrooirce pows 1 palion] san 3
F Hoggialissataon dwlio pour 1 peebecnl s 5

n-_u—,_—-—_--_;-.-—-.m—_

- -E-:.r uﬂﬂinuﬂ'vnlllmd--ﬂ'ﬂ'-d: -Iﬂ'.}

= Insulinctidrapis  roninbdibt poatiee s un an (ol de + 10% «250%) arveon
5 poinis de o e une dohelle d'un an

= Hwirfion enbirale = rentablils potilipss suf 3 mioes (enlre «5% o « 7R}

= PPC  renlaballé poslteee sar 6 mos (sulour de v 15%)

* [Escames | rontabdid poilive masks qul dminue entre § mos of 1 an
respoctrement sulour de L% o ¢ 1%

e U R SO R—
e aliekin U 0 e o e
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