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Participez a notre enquéte

de satisfaction ! Teléconsultations

Selon le rapport de monitoring COVID-19 de I'INAMI, plus de 3,8 millions de
consultations a distance ont été facturées entre mars et mai 2020. En bref,
les Belges sont satisfaits des téléconsultations, mais ils indiquent que
les consultations physiques ont leur préférence. Elles sont considérées
comme particulierement utiles pour les questions administratives,
notamment les prescriptions de médicaments. Elles semblent par contre
moins indiquées pour un accompagnement pour des soins autonomes,
pour obtenir un avis en cas de nouveau probleme ou d'une nouvelle
plainte, ou encore pour obtenir un nouveau certificat médical.

Afin d’améliorer notre périodique, nous
aimerions savoir ce que vous pensez du
MC-Informations. Nous vous invitons
donc a remplir notre enquéte de
satisfaction en ligne.

Aidants proches
Maladies rares
Les aidants n'ont pas recours de maniere trés
importante aux services de soutien et de répit. Les partenaires du projet EMRaDi
recommandent ainsi qu'un véritable statut «
Tabel 3a: Gebruik van bijstand en respijtzorgen maladie rare » pour les patients atteints de
MR soit défini dans tous les pays et au niveau
Recours aux services européen. Ce statut devrait donner droit a des
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Figure 4: Evolution de I'age médian des membres de la MC lors de leur admission en maison de repos entre
2004 et 2018, selon la région
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Lo solidarité, cest bon pour la santé.




Au coteé de ceux qui prennent soin des
autres

Une des valeurs clés de notre société est I'idée d'autonomie.
Cette idée, héritée des Lumiéres, veut que la réalisation de soi
(bonheur, épanouissement, bien-étre) passe par la capacité
a choisir librement pour soi-méme. Pour cette raison, santé
et autonomie sont trés fréquemment associées : on voit dans
la santé la possibilité de s'autogérer et de faire face seul aux
défis quotidiens. Dans ce numéro, nous avons voulu interroger
ce qu'il se produit quand on n'est pas ou plus en mesure de
poser des choix pour sa santé ou de mener ses taches quo-
tidiennes seul. Tous ces moments de vulnérabilité sont des
moments ol nous devons déplacer le centre de gravité de
ce qu'est la santé de I'individu vers la collectivité. La santé
devient alors un projet de solidarité avant d’étre un projet de
gain d'indépendance. Voir la santé comme un défi de solidari-
té, c'est s’intéresser a ceux qui prennent soin de ceux qui ne
sont pas en capacité d'agir de maniére autonome, mais aussi
al’épanouissement et au bien-étre des personnes qui ont be-
soin d'aide.

Dans ce numéro, notre premier article s'est dés lors intéres-
sé a tous ceux qui sont en premiéere ligne du soin porté aux
autres : les aidants proches et en particulier leurs besoins de
soutien, leurs difficultés et leurs risques d’eux-mémes voir
leur état de santé se détériorer. En Belgique, on estime que les
aidants proches représentent 10% de la population. Dans I'en-
cadrement des aidants, une grande attention est portée sur
le niveau de dépendance de la personne aidée. Or, une partie
importante des déterminants qui influencent le bien-étre de
ceux qui font le choix ou non de devenir aidant est subjective,
c'est-a-dire qu'elle est liée a la maniére dont l'aidant vit son
role, comment il pergoit le fardeau ou la valorisation que ce
dernier lui confére. Ces criteres subjectifs sont articulés sur
la vision que I'aidant a de cette fonction d’aide, a la qualité de
la relation a la personne aidée, mais aussi a d'autres déter-
minants tels que la structure familiale ou la situation écono-
mique. Dans cette étude, nous avons été interroger les aidants
afin de mieux comprendre comment de tels déterminants sub-
jectifs influencent leur bien-étre. Dans la seconde partie de
notre texte, nous nous sommes intéressés au recours ou non
a des services de soutien a domicile ou de répit. Notre en-
quéte montre qu'il y a trés généralement un sous-recours aux
services. Ce sous-recours peut avoir des origines diverses :
refus de la personne aidée, culpabilité de l'aidant, mais aussi

accessibilité (géographique et financiere) ou manque d’infor-
mation des aidants. Nos recommandations sont donc plurifac-
torielles : d'une part, il nous revient le role de nous battre pour
une plus grande accessibilité des services de soutien, une
meilleure connaissance de ces derniers. D'autre part, comme
représentants de nos membres, nous défendons aussi ceux
qui font le choix ou a qui s'impose le choix de prendre soin
d’un proche en militant pour un statut qui tienne compte éga-
lement de la vulnérabilité de I'aidant lui-méme.

Cefardeau objectif et subjectif que représente la gestiond’une
maladie ou d'une situation de besoin d'aide est bien entendu
aucceurde la gestion des maladies rares, tant pour les aidants
que pour les patients. Dans notre étude Le manque de soutien
des familles affectées par les maladies rares : analyse de la
complexité des trajets des patients atteints de maladies rares
dans I'Euregio Meuse-Rhin', nous avons retracé le caractére
intégré de 'accompagnement pour les personnes atteintes de
maladies rares et les besoins exprimés tant par les patients
que par leurs proches. Dans l'article que nous présentons
dans ce numéro, nous complétons cette analyse par une éva-
luation de la consommation et du colits des soins. Les don-
nées montrent que la consommation moyenne des patients
atteints de maladies rares est largement supérieure a celle
d’autres patients. Selon nos estimations, les colits que repré-
sentent des maladies rares sont jusqu’a dix fois plus élevés
que pour la population générale. Une fois les remboursements
de I'assurance obligatoire opérés, les patients doivent encore
débourser en moyenne 1.108 d’euros/an pour leurs soins. Pour
soutenir les personnes porteuses de maladies rares, nous,
avec nos partenaires?, défendons l'instauration d’un statut
maladie rare qui permette de soutenir et mieux coordonner les
besoins de soins des personnes malades et de leurs familles.

L'accompagnement par un proche représente une partie im-
portante de I'aide informelle en Belgique. Néanmoins, au
long du parcours de vie, le recours a I'aide formelle s'avere
également souvent nécessaire. Dans notre troisieme article,
nous avons voulu montrer que le profil des personnes qui
arrivent en maison de repos est en train d’évoluer. Les per-
sonnes arrivent en général plus tard en maison de repos, mais
également dans un état de santé qui nécessite plus de soins.
L'encadrement des personnes (attention a la planification pré-
ventive, vision large de la santé, possibilité de soins palliatifs
au sein du lieu d'accueil) a aussi un fort impact par exemple
sur la qualité de la fin de vie en maison de repos. Deuxieme

1. Noirhomme C. (2020), Le manque de soutien des familles affectées par les maladies rares : analyse de la complexité des trajets des patients atteints de
maladies rares dans |'Euregio Meuse-Rhin, MC-Informations n°281, pp. 23-46, disponible en ligne : https://www.mc.be/media/0-CM-info%20281-11705-FR_

tcm49-67219.pdf.

2. Solidaris et les Mutualités Libres dans cadre du projet INTERREG EMRaDi — « Euregio Meuse-Rhine Rare Diseases » ou « maladies rares dans I'Euregio

Meuse-Rhin »
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constat: les politiques publiques (que ce soit sur la détermina-
tion de I’age minimum d'accés a la maison de repos ou la dispo-
nibilité de I'aide a domicile et du maintien a domicile ou encore
I'absence de dispositifs pour d'autres formes de vulnérabilités
comme le sans abrisme) modifient fortement la composition de
la population qui séjourne en maison de repos, ce qui conduit a
des différences régionales importantes. Durant cette crise sa-
nitaire, ces structures ont été touchées de plein fouet. Sinous
voulons des soins de qualité pour la fin de vie, la responsabilité
de cette prise en charge doit étre partagée. Pour faire face a
ces nouveaux défis d'adaptation aux évolutions de la société,
les maisons de repos doivent pouvoir investir dans le préventif,
I'accompagnement palliatif, avoir du personnel qualifié supplé-
mentaire qui évite les retours en hopital dont on sait qu'ils sont
a la source d'une surmortalité pour les personnes agées.

Les défis d'adaptation des évolutions des soins de santé ont
bien entendu été au cceur de la crise sanitaire que nous vi-
vons actuellement. Au printemps dernier s’est imposée la né-
cessité de faire une grande partie de nos activités a distance,
en ce compris des consultations médicales. Notre numéro se
termine par la présentation d’'une enquéte de satisfaction sur
les consultations a distance mises en place lors de la crise sa-
nitaire entre mars et mai 2020. Si les conclusions de notre en-
quéte montrentque les personnes sontrelativement satisfaites
de ce type de contact, des balises importantes sont proposées
par |'étude. Tout d'abord, ces consultations se prétent mieux a
des actes administratifs (prolongation d'ordonnance, de cer-
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tificat) ou a la gestion de problémes chroniques déja connus
qu’a des rencontres diagnostiques. Ensuite, ces consultations
comportent le risque de ne pas intégrer une partie importante
de la population touchée par la fracture numérique. Autre ré-
sultat intéressant, c'est souvent le médecin qui est a l'initia-
tive de la demande de contact, en particulier pour les soins
de santé mentale. Enfin, le moment de I'étude, s’il nous donne
une photographie importante de ce qui s’est produit durant le
premier confinement, ne permet pas de tirer des conclusions
plus structurelles pour I'avenir quant a la satisfaction réelle
des personnes des consultations a distance si une consulta-
tion physique avait été possible.

Le numéro que vous avez entre les mains est donc fortement
consacré a ceux qui accompagnent, aident, conseillent les
personnes qui en ont besoin. C’est a leur c6té que nous voyons
notre role de mouvement social : en partageant le soin porté
aux autres. Parce que ce sont eux qui incarnent notre valeur
fondamentale : celle de la solidarité comme pilier d'une société
en bonne santé.

Je me permets finalement d’attirer votre attention sur le fait
que, dans ce numéro, vous trouverez également un lien vers
une enquéte a compléter en ligne pour évaluer notre publica-
tion. Vos retours sont cruciaux afin que nous puissions conti-
nueraaméliorerla qualité etl'accessibilité de nos publications.
Je vous remercie déja chaleureusement pour votre temps et
votre participation.

Elise Derroitte
Directrice du Service d’études



Aidants proches

Comprendre les aidants proches, leur bien-étre et leur
recours aux services de soutien et de répit

Pierre Gérain — UCLouvain, Université de Lille
Hervé Avalosse — Service d’études ANMC
Remerciements a Prof. E. Zech (UCLouvain)

Résumé

Les aidants proches fournissent une assistance a un membre de leur famille ou ami qui a une perte d’autonomie
a cause d'une maladie, d’'un handicap ou de tout autre limitation liée a son état de santé. Fournir cette aide agit
souvent sur le bien-étre des aidants, que cela leur soit bénéfique ou que cela les touche négativement. Afin de
pouvoir les soutenir de maniére adéquate, il convient donc de comprendre en quoi fournir de I'aide a un proche les
affecte, grace a la compréhension des déterminants de leur bien-étre dans ce contexte. Ces déterminants peuvent
étre considérés comme objectifs (p. ex. I'autonomie de la personne aidée) ou subjectifs (la perception de difficulté
et de satisfaction qu'ont les aidants de leur situation), mais il reste encore a comprendre comment ces deux types
de déterminants s‘articulent pour savoir lesquels prendre en compte en priorité. Actuellement, un des moyens de
soutenir les aidants est de leur fournir des services de soutien et de répit, afin de les soulager au quotidien et de
leur donner du temps. Si ce type de soutien a été montré comme bénéfique pour les aidants, il apparait néanmoins
qu'ils ont trop peu recours a ces services. Plusieurs études ont pointé des raisons de ce non-recours, mais aucune
n‘a encore tenté de comprendre quantitativement lesquelles influencaient principalement cette décision.

Pour explorer les déterminants du bien-étre et les raisons de (non) recours aux services de soutien et de répit, une
collaboration entre le service d’études de TANMC et une équipe de I'UCLouvain a été mise en place en 2019-2020.
Elle a permis de récolter pres de 500 réponses a un questionnaire en ligne explorant le bien-étre des aidants, ses
potentiels déterminants et le (non) recours aux services de soutien et de répit.

Les résultats montrent que ce sont a la fois les déterminants objectifs et subjectifs qui contribuent au bien-étre
des aidants en général, mais que cela doit étre nuancé. En particulier, 'autonomie des aidés et certains de leurs
comportements problématiques affectent le bien-étre des aidants. A cété de ceux-ci, I'évaluation subjective que
font les aidants de leur situation tient un réle important pour comprendre leur bien-étre.

Pour ce qui est des services de soutien et de répit, seule une part minoritaire des aidants y ont recours. Parmi
les motifs évoqués, beaucoup mentionnent qu’ils n‘ont pas besoin de ces services car la situation leur apparait
gérable. Mais, a y regarder de plus pres, il apparait qu’'il y a plusieurs profils d’aidants n'ayant pas recours a ces
services, chacun motivés differemment dans leur démarche.

Dans I'ensemble, ces résultats pointent la nécessité d'un accompagnement individualisé des aidants afin de
prendre en compte leur subjectivité, que cela soit dans leurs déterminants de bien-étre que dans leur non-recours
a certains services. Les futures initiatives visant a soutenir les aidants devront donc intégrer de maniére croissante
cet aspect de subjectivité des aidants afin de garantir leur pertinence sur le long terme.

Mots-clés : Aidant, bien-étre, aide a domicile, services de soutien et de répit

—a MC-Informations 282 ¢ décembre 2020



1. Introduction

Les aidants proches sont des personnes fournissant une
assistance récurrente a un proche qui fait face a une perte
d’autonomie a cause d'une maladie, un handicap, ou tout autre
limitation requérant une attention particuliere (Schulz et Tom-
pkins, 2010). Etre aidant peut donc couvrir un spectre large
d’activités, allant de faire les courses pour son parent jusqu’a
faire la toilette intime de son conjoint, en passant par la coor-
dination des différents professionnels de santé dans la prise
en charge de son proche. En Belgique, on estime autour de
10% la proportion de la population adulte qui peut étre consi-
dérée comme aidante (Anthierens etal., 2014; Charafeddine et
Demarest, 2013). Cette proportion, si elle est déja importante,
est amenée a augmenter dans les décennies qui viennent,
du fait de la tendance démographique actuelle (tirée par les
baby-boomers qui deviennent eux-mémes dépendants) (Re-
dfoot et al., 2013). Cette évolution démographique tend vers
ce qu'on appelle la diminution du « ratio aidant/aidé », avec
plus de besoins liés a la perte d'autonomie, mais moins de
personnes disponibles pour fournir de l'aide. Ceci est d'autant
plus central que les aidants sont un des piliers du systéeme de
soins actuel, leur implication permettant d'éviter des colits
qui seraientimpossibles a soutenir s'ils devaient étre rempla-
cés par des professionnels (Oliva-Moreno et al., 2017).

1.1. Unrole a risque

Compte tenu de ces éléments, il devient donc de plus en plus
pressant de comprendre comment soutenir les aidants de
maniere adéquate. Un premier pas dans cette direction est
la mise en évidence des complications qui peuvent étre liées
au role d'aidant. Ainsi, de nombreuses recherches ont mon-
tré que certains aidants sont plus @ méme d’avoir un moindre
bien-étre, plus de problemes de santé mentale (dépression,
anxiété) et une moindre santé physique, en comparaison
de personnes n‘ayant pas un tel réle (Pinquart et Sorensen,
2003). A cela vient également s’ajouter la solitude parfois trés
importante (Vasileiou et al., 2017), le stress financier (Spann et
al., 2020) ou encore la difficulté a jongler entre ses différents
roles (aidant, conjoint, parent, travailleur, ami) (Bastawrous,
2013). A contrario, d'autres travaux ont montré qu’étre aidant
peut étre une source importante de satisfaction, d'accomplis-
sement et de croissance personnelle, venant contrebalancer
la vision qui présente I'aide comme uniquement négative (Ma-
rino et al., 2017).

1.2. Comprendre le comment

Mais faire ces constats n'est pas suffisant pour pouvoir soute-
nir adéquatement les aidants. Aussi, de nombreux travaux ont
cherché (et cherchent encore) a comprendre comment étre
aidant peut amener a de telles conséquences (qu’elles soient
positives ou négatives), afin de disposer de leviers de com-
préhension et d'action. Une premiére vague d'études s’est
centrée sur la compréhension du rdle que pouvaient jouer les
éléments dit « objectifs » de la situation d'aide, principale-
ment liés a la diminution d’autonomie de la personne aidée et
a ses difficultés (Revenson et al., 2016). Ainsi, il a été mis en
évidence qu'au plus l'aidant doit pallier une faible autonomie
(au plus il y passe du temps et au plus l'autonomie dans les
activités quotidienne est faible), au plus I'aide représente un
stress, et donc une source de difficultés par la suite (Gérain et
Zech, 2019). Plus la situation est objectivement difficile (faible
autonomie, besoin de surveillance de l'aidé, multiplication
des taches a réaliser, temps passé a aider), plus |'aidant est
sous pression et a risque. C'est souvent dans cette optique
que se situent les approches de reconnaissance et de sou-
tien aux aidants, comme cela a par exemple été le cas de la
loi reconnaissant le statut d'aidant proche en 2014 (Onkelinx
et Courard, 2014). Cette approche ne visait a reconnaitre le
statut d'aidant proche qu’aux personnes aidant un proche en
situation de « grande dépendance »', ne tenant pas compte
des difficultés objectives ou subjectives de |'aidant.

Néanmoins, des travaux ont mis en évidence que, au-dela de
ces critéres dits « objectifs », la perception que les aidants ont
de leur situation tient également un rdle importantdans la com-
préhension de |'association entre aidance et conséquences
déléteres (Revenson et al., 2016). En effet, dans la suite de
cette premiére vague d'études se centrant principalement
sur les éléments directement liés a l'aide et a I'autonomie de
la personne aidée, s'est ouverte une seconde vague, celle de
la subjectivité, se centrant sur la notion de « fardeau subjec-
tif » (voir encadré 1) (Zarit et Zarit, 2015). Dans cette optique,
ce n'est pas uniquement la difficulté objective de la situation
qui compte, mais bien également I'évaluation subjective que
les aidants peuvent avoir de celle-ci. Des recherches ont ainsi
pointé que le fardeau subjectif constituerait une forme de syn-
thése de la fagon dont I'aidant percoit I'aide comme un facteur
de risque (Gérain et Zech, 2019; Sérensen et al., 2006). En cela,
I"évaluation subjective donne une information complémentaire
aux déterminants objectifs car elle refléte la vision propre de
I'aidant a I’égard de ses risques dans sa situation. Si, a I'heure
actuelle, les aspects subjectifs sont surtout formalisés en
termes de fardeau, ils peuvent étre élargis aux évaluations
positives qui refletent I'évaluation par les aidants de la situa-
tion d'aide comme une source de satisfaction et pas seulement
comme une source de difficulté (Marino et al., 2017).

1. Cette approche a heureusement été assouplie dans la publication des arrétés royaux (De Block, 2020), bien que le critere d’autonomie de la personne
aidée reste présent. Au-dela de la reconnaissance formelle de leur rdle, ces arrétés royaux ouvrent, a I'heure actuelle, la possibilité de demander un congé

thématique aidant proche.
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Encadré 1: Le fardeau subjectif

Le fardeau subjectif est un concept qui est utilisé dans
la recherche sur les aidants. Il est défini comme I'éva-
luation négative que les aidants font de leur situation
comme les mettant sous pression, représentant un
stress, une trop grande difficulté. Au travers des nom-
breuses études qui I'ont étudié, le fardeau subjectif
s'est élargi, devenant un concept plus large reflétant
diverses difficultés liées a I'aide, comme, par exemple,
avoir I'impression d’avoir dii limiter ses contacts so-
ciaux a cause de l'aide, de ne pas se sentir capable de
geérer, de perdre le contréle sur sa vie. La constitution
de cette évaluation repose donc sur de nombreux élé-
ments qui sont certes liés a I'aide et a la relation avec la
personne aidée, mais aussi a l'aidant et a leur environ-
nement social (Gérain et Zech, 2019). Le fardeau subjec-
tif peut donc étre considéré comme une synthese des
perceptions négatives que les aidants peuvent avoir de
leur role.

L'autonomie de la personne aidée influence donc l'aidant en
partie au travers de cette évaluation subjective. Néanmoins,
s'il est acquis que tant les éléments objectifs que subjectifs
peuvent intervenir dans la compréhension des conséquences
que peut avoir l'aide, il n‘est pas encore clair comment ces
deux éléments s'articulent s’ils sont pris en compte ensemble.
L'un prend-il le pas sur l'autre ? En quoi le subjectif fournit-il
plus d'information que I'objectif ? S’enquérir de I"évaluation
subjective fournit-il déja beaucoup d’information en compa-
raison d'une évaluation objective compléte de la situation ?

1.3. Le soutien

Au-dela du rapport objectivité-subjectivité dans I'évaluation
des difficultés que peuvent rencontrer les aidants, un autre
volet pertinent dans le soutien aux aidants, plus dans le champ
d’action des mutualités, concerne le recours aux services de
répit et de soutien par les aidants. Les services de soutien
se caractérisent par un accompagnement régulier (quoti-
dien/hebdomadaire/mensuel) visant a remplacer I'action de
I'aidant dans une ou plusieurs taches d'aide (Newkirk et al.,
2019). Les services de répit sont des services permettant a
I'aidant de prendre, épisodiquement, une pause dans son role
d’'aidant afin d'avoir du temps libre. Cela peut durer une jour-
née, comme cela peut étre plus long (Newkirk et al., 2019).

Il est souvent pointé que les aidants devraient avoir recours
davantage a ces services, que cela soit pour prendre plus de
temps pour eux ou pour éviter d'attendre trop longtemps pour
recevoir I'aide dont ils peuvent avoir besoin (Rose et al., 2015).
De cefait, il estattendu que ce recours a des effets bénéfiques

pour les aidants, méme si les preuves empiriques manquent
encore de clarté a ce sujet (Thomas et al., 2017; Vandepitte
et al., 2016). Quoi qu'il en soit, le recours a ce type de service
apparait comme un élément clé dans le maintien a domicile de
la personne aidée sur le long terme, de par l'installation gra-
duelle de services de soutien qui évolueront avec les besoins.
Ce principe est sous-tendu par I'idée qu'au plus tot les aidants
ont recours a ce type de service, au plus ils seront capables
par la suite de demander l'aide de services qui répondent a
leurs besoins. Cette vision s’‘oppose au constat actuel que
|'aide arrive souvent trop tard, lorsque I'autonomie de l"aidé
est déja fortement diminuée, ne permettant pas une mise en
place qui auraitdi étre progressive pour pouvoir répondre aux
besoins de maniere adéquate (van Exel et al., 2008). A I'heure
actuelle, relativement peu d'études ont investigué de maniére
quantitative les raisons amenant a ce relatif faible recours aux
services de soutien. Des études par entretien ont pointé diffé-
rentes barrieres, les plus courantes étantl’absence de besoin,
le manque d’information, le codt, I'investissement en temps,
accompagnées de raisons plus personnelles, souvent liées a
la culpabilité (Leocadie et al., 2018). Si ces études fournissent
des éléments quant a la compréhension générale des causes
amenant a ne pas utiliser ces services, il convient néanmoins
de comprendre comment ces différentes raisons co-existent
et s‘articulent entre elles.

2. La présente recherche

C'est sur base de ces constats que I'idée de cette recherche
a germé. D'un coté, la question visant a comprendre |'arti-
culation entre objectivité et subjectivité dans I'apparition du
sentiment de détresse ou d'accomplissement dans le rdle d'ai-
dant. De l'autre, la question du recours hétérogene aux ser-
vices qui existent mais qui ne rencontrent pas toujours leur
public. Si elles peuvent paraitre distinctes, ces questions sont
néanmoins fortement associées. En effet, I'articulation entre
objectivité et subjectivité vient questionner le postulat selon
lequel I'accés a certains services (en ce compris, les services
de soutien et de répit) doit se baser uniquement sur des cri-
téres objectifs. Dans le cas des services de soutien et de répit,
il convient également de comprendre quels sont les facteurs
liés a I'absence de recours a ces services, qu'ils soient basés
sur des critéres plutot objectifs (autonomie de 'aidé, disponi-
bilité des services) ou des critéres plus subjectifs (réticence
personnelle ou sociale).
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2.1. Objectifs

Ainsi, conjuguant nos intéréts et expertises, il a été décidé de
fixer deux objectifs principaux a cette recherche’.

Le but est de regarder si les déterminants objectifs sont bien
associés avec le hien-étre des aidants, et de voir si cette as-
sociation se maintient lorsqu’on prend en compte les évalua-
tions subjectives des aidants de la situation (voir schéma). Si
les évaluations subjectives sont seules prédictrices du bien-
étre des aidants, cela viendra pleinement questionner le role
hégémonique des mesures objectives dans la considération
de la charge des aidants. Si les évaluations subjectives ex-
pliquent le bien-étre des aidants aux co6tés des indicateurs
objectifs, cela pointerait vers la complémentarité de ces infor-
mations. Si seuls les indicateurs objectifs ressortent comme
prédicteurs, le role de la subjectivité est alors négligeable.

Les déterminants objectifs sont |'autonomie au quotidien de la
personne aidée dans les taches liées au soin de soi (p.ex., se
laver seul) etl'autonomie dans lestaches dites instrumentales,
celles permettant de vivre seul (p.ex., tenir ses comptes). A
ceux-ci vient s'ajouter la présence de comportements pro-
blématiques de I'aidé (déambulations, opposition aux soins et
agressivité verbale et physique). Ces déterminants objectifs
liés a l'autonomie de la personne aidée sont un critére central
dans la loi Onkelinx et les arrétés royaux liés a la reconnais-
sance des aidants proches.

L'évaluation subjective est la perception que les aidants se
fontde la situation dans laquelle ils sont, constituant leur vision

de I'aide comme facteur de risque ou comme facteur bénéfique
(Lawton et al., 1991). Cette évaluation est souvent double : une
positive et une négative. L' évaluation positive est |'évaluation
de I'aide comme une source de satisfaction. L'évaluation néga-
tive est celle du fardeau subjectif, soit dans quelle mesure étre
aidant peut représenter un fardeau a leurs yeux.

Les indicateurs utilisés pour mesurer le bien-étre des aidants
sonttriples : I'épuisement émotionnel, la santé pergue etl'ac-
complissement personnel. L'épuisement émotionnel est le
sentiment d'étre au bout du rouleau a cause de |'aide four-
nie (Gérain et Zech, 2019). C'est un indicateur intéressant car,
dans le cas des aidants, il reflete un ressenti que beaucoup
peuvent avoir, tout en étant un bon indicateur de I'état de san-
té mentale des aidants (étant associé a la dépression et I'an-
xiété, entre autres). La santé pergue est I'évaluation globale
que les individus font de leur santé (Bom et al., 2018). Ce type
d’indicateur est souvent utilisé dans les enquétes de santé pu-
blique afin de donner un apercu de la santé des individus d'une
population, car la santé percue est associée a la santé objec-
tive des individus. Enfin, I'accomplissement personnel dans le
role d'aidant est la mesure dans laquelle I'aidant sent que son
réle a un impact positif et que cela lui permet de grandir en
tant que personne (Gérain et Zech, 2019).

Le second objectif est d'explorer le recours aux services de
soutien et de répit sous plusieurs angles. L'intérét premier est
de mesurer le recours, savoir quelle proportion des aidants
utilisent ces services. La seconde estde regarder siles utilisa-
teurs de ces services différent de ceux n'y ayant pas recours
(en termes de déterminants objectifs et subjectifs, mais aussi

Schéma: Rapport entre déterminants objectifs et subjectifs influencant le bien-étre des aidants

Déterminants objectifs

e Autonomie de base

e Autonomie instrumentale

e Comportements problématiques

Bien-étre des aidants

e Epuisement émotionnel
e Santé pergue

Evaluations subjectives de la situation
e Positive (satisfaction)
¢ Négative (fardeau)

e Accomplissement personnel

2. Le présent article ne représente qu’un traitement partiel des données de cette étude.

MC-Informations 282 ¢ décembre 2020




—O

des indicateurs de bien-étre). Enfin, cette étude sera l'occa-
sion d’explorer les raisons évoquées par ceux n‘ayant pas re-
cours a ces services. Sur base de leurs réponses, I'objectif
est d'identifier les raisons qui ressortent le plus souvent chez
les aidants. Sur base de ces réponses, des analyses explora-
toires permettront d’établir si des « profils » de non-recours
a ces services existent, c'est-a-dire si on peut distinguer des
groupes d'aidant ayant des raisons fondamentalement diffé-
rentes de ne pas avoir recours aux services.

2.2. Méthodologie

Pour investiguer ces objectifs, une étude a donc été mise en
place en collaboration entre le service d'études de 'ANMC
et une équipe de chercheurs de I'Institut de Recherches en
Sciences Psychologiques de I'UCLouvain (équipe menée par
la Prof. E. Zech).

Les participants ont été recrutés auprés des membres franco-
phones de la MC. La MC ne disposant pas d'un indicateur per-
mettant d'identifier les aidants, une stratégie de recrutement
a été développée sur base du foyer et du statut du patient.
Dans cette stratégie, un aidant potentiel est identifié comme
un adulte vivant sous le méme toit qu'un patient bénéficiant du
statut ‘affection chronique’ ou de soins de santé indiquant une
perte d'autonomie (i.e., soins infirmiers a domicile, certaines
classes de médicaments, ...). Cette identification dite par
« proxy » a permis d'identifier prés de 26.700 aidants poten-
tiels pouvant étre contactés par voie électronique. Un cour-
rier électronique expliquant|’étude leur a alors été envoyé en
janvier 2020, reprenant les objectifs généraux de I'étude, de
méme que le lien vers le questionnaire en ligne.

Afin de rencontrer les objectifs de I'étude, un questionnaire
a donc été développé. Celui-ci était constitué de plusieurs
parties, principalement centrées sur (1) I'aidant, (2) I'aidé et la
situation d'aide et (3) le recours aux services de soutien et de
répit.

Les questions portant sur I'aidant étaient d'abord descriptives
(genre, age, nationalité, niveau d'étude, situation profession-
nelle). La santé percue de 'aidant a par la suite été mesurée
via les b questions du questionnaire de santé générale issu de
la SF-36 (e.g., “Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé
est...”, General Health subscale, Short Form 36 Health Survey
Jenkinson et al., 1993; Leplége et al., 1998). Le SF-36 est un
questionnaire standardisé utilisé dans les études pour mesu-
rer la qualité de vie. Un score moyen est alors calculé, ol un
score élevé de santé percgue reflete une appréciation positive
de sa santé. L'épuisement émotionnel a été mesuré via lI'adap-
tation du questionnaire de burnout professionnel au contexte
d'aidance en neuf questions (e.g., “Je me sens émotionnelle-

ment vidé(e) par I'aide que je fournis @ mon proche”, Gérain et
Zech, 2019), de méme que pour la mesure d’accomplissement
personnel en huit questions (e.g., « J'ai accompli beaucoup
de choses qui en valent la peine en aidant mon proche. »). Un
score moyen était alors calculé. Un score élevé d'épuisement
émotionnel refléte plus d’épuisement émotionnel, et un score
élevé d'accomplissement personnel reflete un plus haut ac-
complissement personnel.

La seconde partie du questionnaire portait sur l'aidé et la
situation d'aide. Les questions étaient d'abord descriptives
(age, genre, relation a I'aidant, type de maladie, temps depuis
que l'aidant fournit de I'aide), puis interrogeaient la qualité
de la relation (« Comment vous et votre proche vous enten-
dez-vous ? »). Les questions portaient ensuite sur les mesures
objectives permettant de caractériser la situation d'aide. Ces
questions sont adaptées du BelRAI, questionnaire utilisé en
Belgique par les professionnels pour évaluer I'état d'une per-
sonne en déficit d'autonomie (Vesentini et al., 2011). A ce titre,
il estl'un des critéres utilisés pour la reconnaissance du statut
d’aidant proche. Dans le présent cas, ce sont les aidants qui
ont répondu a ce questionnaire. Ce questionnaire interroge la
capacité de I'aidé a exécuter les activités de base de la vie
quotidienne (e.g., se déplacer, gérer son hygiene personnelle),
les activités instrumentales de la vie quotidienne (e.g., faire le
ménage, utiliser le téléphone) et les comportements probléma-
tiques (déambulations, agressivité verbale ou physique, oppo-
sition aux soins). Il existe plusieurs manieres de calculer les
scores liés a ces échelles, mais 'utilisation de la moyenne de
chaque score a été privilégiée pour plus de lisibilité. Un plus
haut score a ces échelles indique un besoin d'assistance plus
important. Ensuite, les deux évaluations subjectives de la si-
tuation étaientinterrogées. La premiere, négative, interrogeait
combien l'aidant percoit la situation comme un fardeau, une
difficulté (de ‘pas du tout difficile’ a ‘beaucoup trop difficile’).
La seconde, positive, interrogeait la satisfaction que l'aide
procure (allant de ‘pas du tout de satisfaction” a ‘beaucoup de
satisfaction’).

La troisieme partie portait sur le recours aux services de sou-
tien et de répit. La définition de chaque type de service était
d’abord donnée aux aidants participant a I'enquéte. Les ser-
vices de soutien étaient ainsi définis comme : des services
«ou les intervenants aident une ou plusieurs fois par semaine
dans les taches de la vie quotidienne (par ex. aide a domicile,
aide-ménageére). » Les services de répit étaient définis comme
desservices « non-réguliers, qui permettent de temps entemps
aux aidants de confier leur rdle a une personne extérieure (par
ex. service de répit, garde malade). » Une premiere question
interrogeait si I'aidant avait eu recours a ce type de services
(oui/non) et si ¢'était le cas, depuis quand (pour les services de
soutien) ou quand pour la derniére fois (pour les services de
répit). En plus de cela, il était demandé a ceux n'ayant pas re-
cours aux services de soutien ou de répit d'estimer les raisons
pour lesquelles ils n"avaient pas eu recours a ces services. Les
aidants devaient estimer si chaque raison était « pas du tout
une raison » (0) ou « tout a fait une raison » (10) les amenant a
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ne pas avoir recours. Ces neuf raisons sont les raisons le plus
souvent évoquées dans la littérature : (1) pas de besoin actuel-
lement, (2) réticence personnelle, (3) désapprobation de I'en-
tourage, (4) I'offre ne me correspond pas, (5) offre indisponible,
(6) trop coliteuse, (7) demande plus d’effort que cela n'apporte,
(8) personne aidée refuse, (9) manque de connaissance de ces
services (Ashworth et Baker, 2000; Jeon et al., 2005; Mansell
et Wilson, 2009; Nicoll et al., 2002; Zarit et al., 1999).

3. Résultats

Les analyses effectuées sont décrites dans I'annexe 1.

3.1. Les répondants

Le Tableau 1 présente les répondants a cette étude. Prés de
500 personnes ont rendu un questionnaire complet. Un peu
plus de la moitié sont des femmes (54%), ce qui est un reflet
assez représentatif de la proportion de femmes aidantes en
général (comme mis en évidence dans I'enquéte de santé pu-
blique en Belgique, Charafeddine et Demarest, 2013)°. L'adge
moyen était de 58 ans, mais les aidants étaient 4gés de 18 a 87
ans, ce qui couvre également une étendue comparable a celle
de la population aidante en général.

Les personnes aidées étaient en majorité des femmes (63%),
agées en moyenne de 60 ans, mais avec une étendue allant
de 3 4 99 ans. Etant donné I'intérét particulier de cette étude
pour les aidants d'une personne du méme foyer, la majorité
des personnes aidées étaient les conjoints de I'aidant (42%),
leurs parents (28%) et leurs enfants (22%). Les problémes de
santé de la personne aidée sont principalement les maladies
chroniques (28%, e.g., diabéte, sclérose en plaques, épilep-
sie), handicap physique (24%), perte d'autonomie (20%) et ma-
ladie neurodégénérative (16%).

Dans I'ensemble, les aidants rapportent une santé pergue
«plutdét moyenne », avec un score moyen de 2.1 sur une échelle
allant de 0 (une santé médiocre) a 4 (une excellente santé). lls
sont relativement peu épuisés émotionnellement, avec une
moyenne de 2.1 sur une échelle de 0 a 6 et rapportent trouver
de I'accomplissement dans leur rdle, avec une moyenne de
4.2 sur une échelle allant de 0 a 6. lls évaluent I'autonomie de
leur aidé comme relativement bonne pour les activités de la
vie quotidienne de base, avec un score moyen de 2.6 sur une
échelle allant de 1 (une autonomie totale) a 7 (une dépendance
totale). En ce qui concerne les activités instrumentales de la
vie quotidienne (e.g., faire les courses), les aidants évaluent

Tableau 1 : Description des répondants

Moyenne N (%)
(écart type)
Age .......................................... o “31 ) .....................
e s 270(54 1 ) .
e e
e i 13(26)
B T 179(359)
. Supeneur ................................................... o (544) .
R cycI e i (70) .
o prof e
Tempsplem 131(261)
Temps pamel ................................................. g 0“40)
B R S 204(407) .
Aufoyer ........................................................ 28(56)
S emplm ................................................... B (30)
e 42(84)
B R ”(22)
Ag ; pe e ; 03(248) .....................
ENRa pe e 310(626) .
PO on/s e
Con]omte 198(419)
B 102(216)
B 133(281)
e 40(85)
o personnemdeea .................................................
Maladlechronlque 141(281)
Hand|capphyS|que 122(244)
R S 100(200)
S, neurodegenerat T R o ; 0(160) .
e ; 3(146) .
R psyc : que .......................................... . 0(140) .
e 43(86)
e 13(26)
PR S 40(85)
g ......................................
* Ilya plus de maladies que de personnes aidées car celles-ci ont

\souvent des comorbidité.

J

leur proche comme étant moins autonome, avec un score
moyen a 4.2 sur une échelle allant de 1 (une autonomie totale),
a 7 (une dépendance totale). Subjectivement, ils trouvent
néanmoins que l'aide peut représenter un fardeau, avec une

3. Au-dela de cette courte sur-représentation féminine, I'impact de I'aidance sur la vie personnelle, familiale, sociale et professionnelle est souvent bien plus
important pour les femmes, comme la littérature le montre de plus en plus (e.g., Bauer and Sousa-Poza, 2015).

4. lln'existe pas de seuil précis au-dela duquel on peut estimer que les aidants ont un sentiment de fardeau trop important. Néanmoins, dans les recherches
antérieures, il a été mis en évidence qu’un score supérieur a 30 pouvait étre considéré comme au-dessus de la moyenne (van Exel et al., 2004).
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moyenne de 47.5 sur une échelle de 0 (pas du tout difficile) a
100 (beaucoup trop difficile)*, tout en estimant que c’est plus
une source de satisfaction, avec un score moyen de 62.2 sur
une échelle de 0 (pas du tout une source de satisfaction) a 100
(procure beaucoup de satisfaction).

3.2. Expliquer la détresse et I'accomplissement des aidants

Siles indicateurs d'épuisement, de santé percue et d'accom-
plissement semblent en moyenne relativement bons, I'objectif
est de comprendre pourquoi certains aidants rapportent des
scores plus élevés (ou plus bas) a ces indicateurs. Pour cela,
plusieurs déterminants potentiels ont été inclus dans les ana-
lyses: (1) les variables démographiques (age, genre de I'aidant
et de l'aidé), les déterminants « objectifs » liés a (2) I'autono-
mie (dans les taches de base et instrumentales de la vie quo-
tidienne) et (3) aux comportements problématiques de I'aidé
(e.g., violence verbale et physique de l'aidé). Enfin, (4) les
évaluations subjectives (fardeau et satisfaction). Pour com-
prendre comment ces déterminants influent le bien-étre des
aidants, trois analyses ont été effectuées, une pour chaque
indicateur : I'épuisement émotionnel, la santé percue et |'ac-
complissement personnel. Les déterminants sont ajoutés par
étapes successives, afin de comprendre comment le role ex-
plicatif des déterminants inclus dans une étape antérieure est
modifié par I'inclusion de nouveaux déterminants a une étape
ultérieure.

Ici, ces analyses consistent en quatre étapes. La premiere
se centre sur les variables dites démographiques : I'dge et
le genre de la personne aidante et de la personne aidée. La
seconde se centre sur le niveau d'autonomie de la personne
aidée ol on différencie, d'une part sa capacité a gérer les
taches de la vie quotidienne de base (e.g., boire et manger,
faire sa toilette) et, d'autre part, les taches « instrumentales »
de la vie quotidienne (e.g., gérer ses finances, faire le ménage
courant). La troisieme étape concerne les comportements
problématiques que peut exprimer la personne aidée (i.e.,
déambulations, agressivité verbale et physique, opposition
aux soins). Enfin, la quatrieme étape concerne les évaluations
subjectives de l'aidant, concernant sa perception de fardeau
subjectif (combien il est difficile d’étre aidant) et de satisfac-
tion d’étre aidant (combien cela représente une source de sa-
tisfaction). Les résultats de ces analyses sont rapportés dans
le Tableau 2.

Pour I'épuisement émotionnel, il apparait qu'étre une femme
est lié a plus d’épuisement émotionnel, mais que les autres
éléments sociodémographiques n’y sont pas associés. Une
faible autonomie dans les activités instrumentales de la vie
quotidienne, de méme que certains comportements problé-
matiques (déambulations, agressivité verbale et physique)
apparaissent fortement associés a |'épuisement émotionnel
des aidants. Néanmoins, I'ajout des évaluations subjectives
(4¢ étape) met en évidence que tant le fardeau subjectif que la
satisfaction d’étre aidant ont un pouvoir explicatif trés impor-

tant, qui efface le role de la majorité des autres déterminants
objectifs. Inclure la subjectivité des aidants permet donc de
mieux prédire le score d’épuisement émotionnel et peut étre
considérée comme une synthése des éléments de dépen-
dance et de comportements problématiques auxquels I'aidant
est confronté.

En ce quiconcerne la santé percue de |'aidant, seul le détermi-
nant subjectif de fardeau est associé a une moindre santé per-
cue. Au plus les aidants pergoivent négativement leur rdle, au
moins leur santé percue est bonne. Les autres déterminants

qui étaient liés a I'épuisement émotionnel n'apparaissent
donc pas comme expliquant la santé percue des aidants.

Pour I'accomplissement personnel d’'étre aidant, il appa-
rait tout d'abord qu'au plus la personne aidée était agée, au
moins l'aidant rapportait trouver de I'accomplissement dans
son role. Ensuite, en prenant en compte I'autonomie de la per-
sonne aidée, moins celle-ci est autonome dans ses activités
instrumentales, plus I'aidant rapportait de I'accomplissement
dans son rdle. A l'inverse, la présence d’agressivité verbale
diminue d‘autant I'accomplissement. Enfin, en incluant les
évaluations subjectives, il apparait, sans surprise, que la sa-
tisfaction d'étre aidant augmente le sentiment d’accomplis-
sement issu de ce rdle. Dans une moindre mesure, plus les
aidants pergoivent leur rdle comme un fardeau, moins celui-ci
apparait comme une source d'accomplissement. Pour syn-
thétiser, on constate qu'une autonomie plus basse dans les
activités instrumentales augmente I'accomplissement, la ol
la perception de fardeau diminue le sentiment d'accomplis-
sement, ce qui constitue un paradoxe étonnant étant donné
qu'une dépendance plus élevée est souvent associée a un far-
deau plus éleveé.

De cestrois analyses, il ressort trois constats principaux. Pre-
mierement, |"évaluation subjective, qu'elle soit négative ou
positive, constitue un bon prédicteur des indicateurs d’épui-
sement émotionnel et d'accomplissement. Deuxiemement,
les comportements problématiques des personnes aidées, de
méme que leur autonomie dans les activités instrumentales
de la vie quotidienne sont des contributeurs importants de
I"épuisement émotionnel, et en partie pour I'accomplissement
personnel (méme si cela intervient de maniére paradoxale
dans le cas de I'autonomie pour les activités instrumentales).
Troisiemement, la santé percue semble relativement peu af-
fectée par les déterminants qui touchent a I'épuisement émo-
tionnel. Méme si I’épuisement émotionnel et la santé pergue
sontassociés I'un al’autre (r=-.36, p <.001), les déterminants
qui les touchent semblent varier.
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Tableau 2: Résultats des régressions hiérarchiques sur I'épuisement

eémotionnel, la santé percue, et 'accomplissement personnel

Epuisement émotionnel Santé Pergue Accomplissement \

 Bloc3 : Bloc4 : Bloc1 : Bloc2 : Bloc3 : Bloc4 : Bloc1 : Bloc

Age aidé S0 ¢ 00 o085 :o-01 i 07 i 07 i 05 : .07 21***3 DR A

Genre aidé D=0 202 -0 1 03 ¢ -1 o-09 ¢ -09 : -09 : .00

Note : * p<.05. ** p<.01. *** p <.001.

‘

3.3. Recours aux services de soutien et de répit

Tableau 3a : Recours aux services de soutien

et de répit
En regardant les données, il apparait que le recours aux ser-
vices de soutien et de répit est loin d'étre automatique (voir Recours aux services
Tfadbleaux 3a. 3b et 30)‘. Pour Ie§ servic;es de soutign, 34:/: des. ............................ e IGRE dereplt ..........
ai ants. olnt. recours a au moins un de ces serwc:zs. armi Oui 159 (34%) 58 (13%)
ceux-ci, |a|de-menagere est la p|us courante (65/0)’ SUIVIE  frrrerreeineeeannnns B TOTOTTIPAT) Ehvs R
par l'aide familiale (38%), 'aide 4 la mobilité (21%) et la li- | .Nom. ... ... 203(66%) i ..398(87%)
vraison de repas (20%). Les aidants ont également recours  \Jotal 462 (100%) 456 (100%)

a d'autres formes d'aide (27%), incluant principalement les
services infirmiers pour la toilette et la télévigilance.

Le recours aux services de répit est moins courant, avec 13% Tableau 3b : Si recours aux services de soutien,

des aidants ayant eu recours a un service de répit, dont plus lesquels ?

de la moitié au cours de I'année écoulée (7% du total, soit : : . . -

55%). Parmi ceux ayant recours, 45% ont eu recours a du répit : Aide : Aide :Livraison: Aide : Autre
institutionnel (en dehors du domicile) et 38% avec une garde | . :familiale :ménagere: Repas : Mobilite :

4 domicile. Certains (34%) ont également recours a d’autres | Oui : 61(38%) :103(65%): 32(20%) : 33(21%) : 43(27%)

formes d’aide considérées comme répit (principalement des Non : 98(62%) : 56 (35%) : 127 (30%)§125(79%)’ 116 (73%)

accueils en centre de jour). Total : 159 : 159 : 159 : 159 :159(100%)
\_ | 00%) ©(100%) D (00%) © (00%) S

MC-Informations 282 ¢ décembre 2020 o—



—O

Tableau 3c : Si recours aux services de répit,

lesquels ?
Répit Garde Autre
Institutionnel domicile
BT R 26(45%) ........... 22(38%) .......... 20(34%)
PRI, ; 2(55%) ........... 36(62%) .......... 38(66%)
G 58(100%)58(100%) ......... : 8(100%)

On constate donc qu'une proportion non-négligeable d’ai-
dants n'a pas recours a ces services. Pris ensemble, on ob-
serve que 60% des aidants interrogés n‘ont recours ni a l'un,
ni a l'autre. Prés de 27% ont recours aux services de soutien
uniquement, 5,5% aux services de répit, et 7% aux deux (voir
Figure 1).

S'il est difficile d’établir un profil permettant de prédire pour-
quoi certains utilisent ces services et pas d'autres, on peut
néanmoins investiguer en quoiils différentles uns des autres.
Pour cela, on compare les groupes pour comprendre en quoi
ils différent.

En comparant ces quatre groupes (voir Tableau 4), il appa-
rait que les personnes recourant aux services de soutien et/
ou de répit différent assez peu de ceux n'ayant pas recours.
On constate que la différence majeure entre eux tient dans
I'autonomie de la personne aidée. Les personnes recourant
aux services de soutien et aux services de répit aidaient des
individus plus dépendants que les autres. Ce groupe présente
également une évaluation subjective plus négative, mais pas
de différence majeure en termes de santé percue ou d'épui-
sement émotionnel. La situation d’avoir recours aux deux
types de services apparait donc comme celle ou les aidants
sont confrontés a la situation la plus compliquée, sans pour
autant que cette difficulté apparaisse dans leurs difficultés
émotionnelles et physiques.

De plus, plusieurs questions posées aux aidants ont égale-
ment permis d’investiguer quelles étaient les causes pour
lesquelles les aidants n'avaient pas recours a ce type de
service (voir Figure 2a et 2b). Sans surprise, la raison la plus
courante évoquée est celle de I'absence de besoin et d’'une
situation gérable a I'heure actuelle. Malgré cela, il apparait
que la seconde raison évoquée est celle de I'absence de
connaissance liée a ce type de service, ce qui semble consti-
tuer une barriére importante. Les quatre raisons qui suivent
en importance sont également identiques pour les services
de soutien et les services de répit: réticence personnelle ay
avoir recours, la personne aidée refuse ou s’y oppose, |'offre
n'est pas disponible et le service est pergu comme trop cod-
teux. L'absence de recours aux services est donc d'abord liée
a la situation objective d’autonomie de I'aidé (I'absence de
besoin), mais est rapidement suivie par des raisons au niveau

Recours aux services de soutien
et/ou de repit

Figure 1:

M Pas recours M Soutien M Répit M Les deux

\ _/

individuel (réticence, codt), relationnel (refus de I'aidé) et in-
formatif (manque de connaissance quant a ces services).

Comme le montrent les fréquences moyennes de la Figure
2, certaines raisons ressortent comme étant particuliére-
ment influentes, comme I'absence de besoin ou I'absence de
connaissance de ces services. Néanmoins, il convient égale-
ment d'explorer si tous les aidants évoquent ces raisons de la
méme maniére, ou si plusieurs groupes évoquent des raisons
différentes de ne pas avoir recours a ces services. A cet effet,
des analyses dites « en cluster » ont été réalisées, afin de dé-
terminer si des sous-groupes avec le méme profil de raisons
de non-recours apparaissaient. Ces analyses ont permis de
définir quatre différents groupes, tant pour les services de
soutien et que pour les services de répit. Pour plus de clarté,
unnom a été donné a chaque groupe sur base de ses caracté-
ristiques principales.

Pour les services de soutien, 216 personnes ont donné suf-
fisamment d’information afin de pouvoir étre incluses dans
cette analyse (Figure 3). Le premier groupe est celui de ceux
n‘ayant « pas besoin » de ce type de service (n=76, 35%), qui
correspondent au profil général des personnes n‘ayant pas
recours a ces services. lls sont dans la moyenne du « pas be-
soin, tout va bien », présentant des niveaux faibles dans les
motivations dites négatives. Le second groupe est celui des
personnes qu’on peut qualifier de « en détresse » (n=55, 25%).
Ici, les aidants rapportent que la personne aidée a plutdt be-
soin de recevoir de l'aide, mais qu'ils n‘ont pas recours a ces
services pour la plupart des raisons investiguées : réticence
personnelle, désapprobation de I'entourage, offre non-dispo-
nible, trop codteux, trop d’effort, aidé refuse, et trop peu de
connaissance. lls présentent donc un profil particulierement
a risque. Le troisieme profil est ceux qui se distinguent prin-
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Tableau 4: Comparaison des aidants ayant recours a différents services

Pas de Recours a un ser- Recours a un Recours aux 2 F(3,449) \

recours ¢ vice de soutien : service de répit :
Epmsementemotlonnel ..................... S fr ol SR s SE Y R R
Accomphssement529a487a542a5333322* ........
Santepergue ................................. P T R I
T U TR G
e g T T T e
i St T P R G
Agresswneverbale .......................... P P G R e
Agresswﬁephysmue ........................ P S PP S P St SR
Opposmonauxsoms018 ..................... P P P T
Fardeausubjectlf ........................... N R S i Sl s
B e : 19870426586 ................... .
“Note:*p <05, *** p < 00T, Les lttres (ab) permettent de distinguer es groupes qui diffarent significativement les uns des autres.

Figure 2 : Fréquence (en %) des raisons de non-recours aux services de soutien (a) et de répit (b).

a) Raisons de non recours aux services de soutien

90
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b) Raisons de non recours aux services de répit

90

70
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cipalement par un « manque d’information » (n=53, 25%). Les
aidants de ce groupe estiment que |'aidé n'a pas particuliére-
ment besoin d'aide, mais pour autant ils manquent d’informa-
tion sur les services existants, ce qui suggére qu’ils manquent
de I'information leur permettant de prendre une décision
éclairée. Enfin, le dernier groupe, « service indisponible »
(n=32, 15%) est celui pour qui les services sont soit indispo-
nibles ou dont I'offre ne correspond pas a leurs besoins. On
constate donc que, si le groupe ne rapportant pas de besoin
particulier est le plus important (35%), il est néanmoins talon-
né par ceux manquant d'information (25%) ou présentant un
profil de détresse (25%).

En ce qui concerne les services de répit, 255 personnes ont
fourni assez d'information pour étre incluses dans les ana-
lyses, permettant de mettre en évidence quatre groupes

Figure 3: Profils des aidants n’ayant pas recours aux services de soutien (N = 216)

Note : la ligne en pointillé représente la moyenne au travers des groupes pour chaque raison. Pour plus de clarté, un
nom a été donné a chaque groupe sur base de ses caractéristiques principales.

distincts (Figure 4). Sur ces 255 personnes, on constate que
les deux premiers groupes sont comparables a ceux pour les
services de soutien : ceux n'ayant « pas besoin » des services
(n=97, 38%) et ceux présentant un profil de « détresse » (n=71,
28%). Deux groupes différents a ceux qui apparaissaient pour
les services de soutien viennent néanmoins remplacer ceux
ayant un « manque d'information » et faisant face a des « ser-
vices indisponibles ». Le premier est celui des « économes »
(n=55, 22%) qui se démarquent particulierement par un co(t
percu qui apparait comme trop important. Ici, les aidants n‘ont
pas particulierement de besoin particulier, mais c’est le frein
financier qui prime néanmoins. Le second groupe est celui des
« réticents » (=32, 13%) qui rapportent ne pas avoir besoin de
ces services, mais qui, en méme temps, mentionnent étre par-
ticulierementréticents a avoir recours a ces services et qui se-
raient désapprouvés par leurs proches s'ils y avaient recours.

Groupe 1: pas de besoin particulier (n = 76)

Pas besoin

Pas connu Réticence personelle

Autres

Aidé refuse , .
désapprouveraient

Demande trop

deffort Offre inadéquate

Trop coliteux Offre indisponible

Groupe 2 : détresse (n = 55)

Pas besoin

Pas connu Réticence personelle

Autres

Aidé refuse ; .
désapprouveraient

Demande trop
d'effort

Groupe 3: manque d'information (n = 53)
Pas besoin

Pas connu Réticence personelle

Autres
désapprouveraient

Aidé refuse

Demande trop
d'effort

Offre inadéquate

Trop codteux Offre indisponible

Groupe 4 : service indisponible (n = 32)
Pas besoin

Pas connu Réticence personelle

Autres
désapprouveraient

Aidé refuse

Demande trop
d'effort

Offre inadéquate

Trop colteux Offre indisponible
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4. Discussion

Cette étude avait un double objectif : (1) investiguer le rdle
de déterminants objectifs et subjectifs sur le hien-étre des
aidants et (2) explorer le recours des aidants aux services
de soutien et de répit. Pour cela, une collaboration entre le
service d'études de 'ANMC et une équipe de I'Institut de
Recherches en Sciences Psychologiques de I"'UCLouvain
a été mise en place. Prés de 500 aidants, membres de la
MC, ont participé a |'étude. lls ont été recrutés grace a une
méthode permettant de contacter les personnes adultes
résidant sous le méme toit que des bénéficiaires du statut
affection chronique et/ou de certains forfaits (e.g., forfait
soins infirmiers a domicile). Cette méthode de recrutement
a permis d'avoir acces a des aidants ayant des profils trés
variés en termes d'age et de situation professionnelle, mais
aussi au regard des maladies que présentaient les per-
sonnes aidées. Cette diversité se reflete également dans
les indicateurs de bien-&tre des aidants, qui pointent que,
dans I'ensemble, les aidants qui ont participé a I'enquéte se
portent plutdt bien. Ceci place donc cette étude parmi celles

Figure 4: Profils des aidants n’ayant pas recours aux services de répit (N = 255).

Note : la ligne en pointillé représente la moyenne au travers des groupes pour chaque raison. Pour plus de clarté, un
nom a été donné a chaque groupe sur base de ses caracteéristiques principales.

ayant une approche plus rigoureuse dans leur recrutement,
ne visant pas a inclure uniquement des aidants particulie-
rement a risque (ce qui est souvent le cas) et tendent alors
a montrer les aidants comme plus a risque qu'il n’en est en
réalité (Roth et al., 2015).

L'étude a permis de mettre en évidence deux éléments es-
sentiels. Le premier est le poids important que tiennent les
évaluations subjectives pour comprendre le bien-étre des
aidants et la nécessité de les considérer aux cotés des dé-
terminants objectifs. A I'heure actuelle, la majorité de I'ap-
proche quant au soutien apporté a la dyade aidant-aidé reste
centrée sur les besoins du patient uniquement, ne considé-
rant que peu, lors des évaluations formelles, les difficultés
que peuvent rencontrer les aidants (Revenson et al., 2016).
En pointant I'importance des évaluations subjectives que
peuvent avoir les aidants de leur situation, la présente étude
se positionne donc dans la lignée de celles pointant la néces-
sité d'inclure des indicateurs comme le fardeau lors de I'éva-
luation de la situation d'aide afin de déterminer, par exemple,
I'accés a certains services (BelRAI, 2019; Ces et al., 2016).

Groupe 1: pas besoin (n=97)

Pas besoin

Pas connu Réticence personelle

Autres

Aideé refuse désapprouveraient

Demande trop
d'effort

Offre inadéquate

Trop coliteuX Offre indisponible

Groupe 2: détresse (n=71)
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Autres
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Groupe 3: économes (n = 55)
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Groupe 4 : réticents (n = 32)
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Dans nos résultats, on constate que, parmi les déterminants
objectifs, deux ressortent particulierement. Le premier est
I'autonomie de I'aidé dans les taches instrumentales de la
vie quotidienne, qui est associé a la fois a I'épuisement et a
I'accomplissement. Une diminution de I'autonomie dans ces
taches estdonc liée a plus d"épuisement, mais est également
source de plus d'accomplissement personnel pour l'aidant.
L'augmentation de I"épuisement émotionnel n'est en soi pas
surprenante, car elle reflete qu'une autonomie plus basse
amene |'aidant a devoir y passer plus de temps et a faire des
taches qui peuvent le solliciter de maniére importante (Chiao
et al., 2015), amenant alors a plus de risque d'épuisement. En
revanche, I'association entre déficit d’autonomie et accom-
plissement vient questionner cette approche plutét négative.
Elle pointe que par cette implication plus importante, Iai-
dant a plus d’opportunité d'avoir le sentiment que son aide
est significative et apporte réellement quelque chose a la
personne aidée (Marino et al., 2017). Cela est probablement
di a I'opportunité que cela représente de passer du temps
ensemble en relation et de rendre service, sans pour autant
que cela concerne destachestrop lourdes (comme les taches
lies a I'autonomie de base, comme se laver et manger). De
ce fait, la diminution de I'autonomie se retrouve donc a étre
a la fois un facteur de risque et un facteur de protection. Des
résultats comparables avaient déja été mis en évidence pré-
cédemment (Gérain et Zech, In review) et appellent a mieux
comprendre comment, in fine, cette double action affecte
I'aidant sur le long terme.

Le second déterminant objectif qui est particulierement res-
sorti est la présence de comportements problématiques,
principalement en termes d’'agressivité verbale et physique
de la part de I'aidé. La ‘violence’ perpétrée par l'aidé est sou-
vent involontaire (Sampson et al., 2015) et la conséquence
d’une agressivité incontrolée ou de la fatigue (Hounsome et
al., 2018) et n'est donc que rarement intentionnelle. Il n'en
reste pas moins que cette violence améne a plus d'épuise-
ment émotionnel chez I'aidant, tout en diminuant le sentiment
d’accomplissement qui peut ressortir de cette aide, comme
cela a été montré dans d'autres études (Chiao et al., 2015;
Hiyoshi-Taniguchi et al., 2018). Le probleme, c’est qu’une
augmentation de |'épuisement émotionnel des aidants peut
également étre associée au risque qu’'ils aient eux-mémes
des comportements de violence et de négligence vis-a-vis de
la personne aidée (Gérain et Zech, In review; Yan, 2014). Ce
déterminant doit donc étre particulierement pris en considé-
ration.

Le second enseignement important de I'étude tient a la meil-
leure compréhension du recours aux services de soutien et
de répit. D'emblée, il est apparu que les aidants n'avaient pas
recours de maniere trés importante a ces services, malgré
leur (relative) disponibilité. Essayant de comprendre en quoi
ceux ayant recours aux services différaient des ceux n'ayant
pas recours, des analyses ont pointé certains déterminants
objectifs (autonomie de base et instrumentale et présence de
déambulations), de méme que subjectifs (fardeau subjectif).

On constate ainsi que ceux ayant recours aux services de
soutien et de répit faisaient face a une moindre autonomie,
plus de déambulations, ainsi qu'un fardeau subjectif plus im-
portant. Si la présente recherche ne permet pas de tirer des
conclusions quant a la causalité de cette association, elle
permet néanmoins de mettre en évidence que ceux ayant re-
cours a ces services demeurent un groupe qui fait face a des
difficultés plus importantes. Pour autant, aucune différence
majeure entre ceux ayant recours et ceux n'ayant pas re-
cours n‘apparait pour les indicateurs de bhien-étre. Cette ab-
sence de différence peut étre lue comme un recours efficace
a ces services permettant de « renormaliser » une situation
qui pourrait devenir trop difficile a gérer. Aprés avoir vécu des
difficultés et une diminution de I'autonomie de la personne,
le support fourni par ces services permet de revenir a un ni-
veau gérable d'aide et d’éviter une atteinte significative au
bien-étre. Les aidés étant plus autonomes quand il n'y a pas
de recours a ces services, on peut donc supposer que I'utili-
sation des services doit accompagner l'augmentation de la
dépendance afin de maintenir le bien-étre sur le long terme.

Dans un second temps, les raisons de non-recours a ces
services ont été explorées. Sans surprise, la raison la plus
couramment évoquée est I'absence de besoin, la perception
que tout bien a I'"heure actuelle. Mais cette justification est
rapidement suivie d'autres, portant sur des réticences per-
sonnelles de l'aidant, le manque d’'information et d'accessi-
bilité (disponibilité trop faible et colits trop élevés), pointant
que le raisonnement est plus compliqué qu'il n'y parait. Des
analyses en cluster ont par la suite permis de mettre en évi-
dence que tous les aidants n'évoquaient pas tous les mémes
raisons pour ne pas avoir recours a ces services. Ces ana-
lyses ont montré qu'il y a effectivement un groupe pour le-
quel tout semble se passer correctement et qui n'a pas de
besoin particulier a I'égard de ces services. Mais trois autres
groupes n‘ont pas les mémes justifications principales. Un
groupe apparait comme particulierement en détresse, avec
des indicateurs élevés sur la plupart des raisons. Ce groupe
semble particulierement a risque en termes de détresse et
devrait faire I'objet d'une attention particuliere. Outre ce-
lui-ci, deux autres groupes sont caractérisés respectivement
par le manque d’information et I'indisponibilité des services
comme barriéres majeures pour les services de soutien. En
ce qui concerne les services de répit, les deux groupes res-
tants évoquent plutdt le codt trop important de ces services
et la réticence personnelle (et la désapprobation de I'entou-
rage) pour ne pasy avoir recours.

Au regard de ces résultats, on peut donc légitimement pos-
tuler que, méme si cela ne représente pas la majorité des
aidants, une portion non-négligeable de ceux-ci n‘ont pas
recours aux services pour des raisons objectives, c'est-a-
dire sur base des besoins de l'aidé. Les motifs personnels
(réticence), sociaux (jugement), informatifs (manque d’infor-
mation) et d'accessihilité (disponibilité et colt) apparaissent
également comme intervenant dans la décision de ne pas
avoir recours a ces services. Si certains sont difficilement
modifiables a courtterme (I'accessibilité), il n’'en demeure pas
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moins que des leviers d'action existent pour les motifs plus
subjectifs comme les réticences personnelles et la réticence
sociale. Lever ces barriéres permettrait a des aidants dans le
besoin de pouvoir s'appuyer sur ces ressources précieuses.

Cette étude a par ailleurs plusieurs limites. Parmi celles-ci, la
principale tient dans sa nature auto-rapportée et se basant
sur un seul temps de mesure. Si les implications des résul-
tats de cette étude peuvent s’en trouver limités, ils permettent
néanmoins de poser les balises de réflexions et d"études fu-
tures. De plus, les aidants interrogés sont des aidants d'une
personne de leur foyer uniquement. Leur situation n’est donc
peut-étre pas le reflet de la diversité tres importante de tous
les aidants, en ce compris ceux qui aident une personne en
institution ou qui habite seule. Enfin, les raisons évoquées
pour ne pas avoir recours aux services de soutien et de ré-
pit ont été élaborées sur hase d'éléments de la littérature.
D’autres raisons d’'importance variable pourraient intervenir
en plus de celles-ci (Newkirk et al., 2019).

5. Conclusion

En conclusion de ce travail, il apparait important de retenir
deux éléments. Premiérement, |la subjectivité des aidants est
un élément important a prendre en compte pour comprendre
comment étre aidant peut avoir des conséquences sur leur
bien-étre. Des déterminants objectifs de la situation (autono-
mie, comportements problématiques) influencent évidemment
leur bien-étre, mais I'évaluation subjective que les aidants en
font est également trés importante. Cette « clé de lecture »
ou ces « lunettes d'aidants » peuvent varier avec les déter-
minants objectifs (I"évaluation du sentiment de fardeau sera
plus importante si I'aidé est peu autonome), mais elles sont
également influencées de maniére importante par d'autres
facteurs comme la personnalité et le soutien social dont bé-
néficie I'aidant. La définition d'un « profil de risque » d’aidants
est donc plus compliquée qu’il n'y parait. Néanmoins, ces ré-
sultats ouvrent aussi des perspectives nouvelles. Si les dé-
terminants objectifs de la situation peuvent difficilement étre
modifiés, agir sur la subjectivité des aidants offre des leviers
plus accessibles afin soutenir les aidants. Modifier quelques-
uns des nombreux éléments qui constituent cette subjectivité
dans I'optique de I'améliorer apparait donc comme une straté-
gie utile et réalisable.

Le second élément concerne les services de soutien et de
répit. Ces services restent encore trop peu utilisés, comme
en témoignent les relativement faibles proportions d‘aidants
y ayant recours dans cette étude. Parmi les raisons évoquées
pour cela, le manque de besoin est évidemment la raison prin-
cipale, mais elle est trés souvent accompagnée de raisons qui
peuvent étre jugée moins pertinentes et qui ne devraient pas
constituer une raison de ne pas avoir recours a ces services
(telles que la réticence personnelle, la désapprobation sociale
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et le manque d’information). De plus, les analyses en cluster
ont mis en évidence que tous les aidants ne partagent pas le
méme profil de raisons. |l convient donc de pouvoir considérer
que tous n‘ont pas les mémes visions des besoins et motifs
de non-recours aux services, ce qui appelle a des prises en
charge ciblées en fonction des spécificités de chacun.
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Annexe 1

Les données ont été analysées a l'aide du logiciel IBM SPSS
Statistics version 25. Les analyses permettant de montrer
I'association des déterminants objectifs et subjectifs avec
les indicateurs de bien-étre ont été réalisées au moyen de
corrélations de Pearson dans un premier temps et de régres-
sions linéaires hiérarchiques dans un second. Les régressions
linéaires hiérarchiques permettent d’étudier la « valeur ajou-
tée » (la proportion de variance expliquée supplémentaire) liée
a I'ajout des différents déterminants (socio-démographiques,
objectifs et subjectifs).

En ce qui concerne I'analyse des données liées au recours
aux services, plusieurs analyses statistiques ont été utilisées.
Pour comparer les aidants en fonction de leur utilisation des
services, des analyses de la variance (ANOVA) ont été mises
en ceuvre, permettant de mettre en évidence de potentielles
différences entre les groupes, grace a des analyses post-hoc
Hochberg's GT2 (Field, 2013). Pour les raisons de non-recours
aux services, les moyennes ont d'abord été calculées. En-
suite, des analyses en cluster utilisant la méthode K-Means
ont été utilisées (Jain, 2010). Le nombre final de groupes a été
décidé sur base d'une analyse visuelle du diagramme des va-
leurs (scree-plot) basé sur la distance moyenne des clusters
avec leur propre centre et de la pertinence conceptuelle des
groupes formés (Field, 2013).



Soins de santé

Analyse de la consommation et des depenses de soins
des personnes atteintes de maladies rares

Clara Noirhomme - Service d'études

Résumé

Cetarticle présente une analyse de la consommation et des dépenses de soins des patients atteints de maladies rares
dans les régions belges de I'Euregio Meuse-Rhin (EMR), c’est-a-dire les provinces de Limbourg et de Liége. Cette
analyse a été menée par la Mutualité chrétienne, Solidaris et les Mutualités Libres dans cadre du projet INTERREG
EMRaDi - « Euregio Meuse-Rhine Rare Diseases » ou « maladies rares dans I'Euregio Meuse-Rhin » afin de parvenir
a une meilleure évaluation de I'offre et la demande dans le domaine des maladies rares dans 'EMR. Les données
demontrent que la consommation moyenne des patients atteints de maladies rares est largement supérieure a celle
des membres MC habitant dans la région. De méme, les dépenses de soins - tant a charge des patients que de
I'assurance maladie - sont trés importantes. Ces constatations ménent les partenaires du projet EMRaDi a plaidoyer
pour un véritable statut « maladie rare » qui donnerait droit a des avantages spécifiques, tels quun meilleur accées

aux soins et un rembhoursement des soins médicaux, psychologiques, paramédicaux et sociaux plus éleve.

Mots clés : Maladies rares, dépenses, consommation de soins, Limbourg, Liege

1. Introduction

Le projet INTERREG EMRaDi — « Euregio Meuse-Rhine Rare
Diseases » ou « maladies rares dans I’'Euregio Meuse-Rhin » -
a été mené entre octobre 2016 et mars 2020. Ce projet de coo-
pération transfrontaliére a fédéré des organismes assureurs,
des hopitaux universitaires, des associations de patients et
une université de I'Euregio Meuse-Rhin (EMR). Plusieurs rap-
ports et réalisations' ont été menés dans le cadre de ce projet
avec l'objectif, sur le long terme, d'améliorer la qualité de vie
des patients atteints de maladies rares.

Afin de satisfaire a cet objectif, il était nécessaire d'augmenter
la transparence en matiére de besoins et de disponibilité des
services dans le domaine des maladies rares dans I'Euregio
Meuse-Rhin (EMR). Pour identifier concrétement les besoins
des patients atteints de maladies rares dans I'EMR et parvenir
a une compréhension globale de leur trajet actuel, une vaste
étude qualitative, basée sur les témoignages de 104 patients,
proches et prestataires a été menée par le service d'études
de la MC et Solidaris, avec la collaboration de I'Université

..........................................................

de Maastricht. La présentation des résultats de cette étude
fait I'objet d'un article dans le numéro de septembre 2020 du
MC-Informations®.

Simultanément, I'Université de Maastricht était chargée de
réaliser un rapport pour permettre d'évaluer I'offre et la de-
mande dans le domaine des maladies rares dans I'EMR et de
déterminer le nombre de patients atteints de maladies rares
dans I'EMR®. L'objectif principal de ce rapport était d’estimer
la prévalence des maladies rares, les colits et la consomma-
tion de soins des patients atteints de maladies rares dans
I'EMR. En effet, les estimations de la prévalence constituent
un élément essentiel a la planification des soins médicaux et
des services d'aide sociale, ainsi qu'aux améliorations a ap-
porter aux procédures de remboursement.

La Commission européenne définit les maladies comme étant
rares si elles touchent moins de 1 personne sur 2.000. Or, on
estime qu’entre 6.000 et 8.000 maladies répondent a ce cri-

..............................................................

1. Le rapportfinal du projet EMRaDi est disponible en ligne : report.emradi.eu/rapport-final.

2. Noirhomme C. (2020), Le manque de soutien des familles affectées par les maladies rares : analyse de la complexité des trajets des patients atteints de
maladies rares dans I'Euregio Meuse-Rhin, MC-Informations n°281, pp. 23-46, disponible en ligne : https://www.mc.be/media/0-CM-info%20281-11705-FR_

tcm49-67219.pdf.

3. Université de Maastricht (2020), Evaluation du nombre de patients atteints de maladies rares, Projet EMRaDi, disponible en ligne : www.emradi.eu/fr/project-

activites.
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tére. Etant donné qu’étudier toutes ces maladies n'aurait pas
pu étre envisageable dans un seul projet de recherche, les
partenaires du projet EMRaDi ont dressé une liste exhaustive
de maladies sur lesquelles se concentrer. Cette liste contient
60 maladies rares permettant d'avoir un apercgu de la diversité
des maladies rares (différents groupes de maladies, symp-
tomes variés, prévalence élevée a faible, etc.).

En raison du nombre trés large de maladies rares existantes,
de la difficulté de coder les maladies rares dans les systémes
d'information de la santé, de I'absence de registres et de I'es-
timation de la forte prévalence des maladies rares non dia-
gnostiquées, I'estimation de la prévalence des maladies rares
reste extrémement difficile. Le taux de prévalence estimé des
maladies rares le plus souvent cité va de 6 a 8% de la popula-
tion, soit un total de 240.000 a 320.000 patients dans '/EMR.

Afin de réaliser ces analyses, I'Université de Maastricht s’est
basée sur des informations fournies par les hdpitaux univer-
sitaires de Maastricht, d’Aix-la-Chapelle et de Liége et sur
des données délivrées par les organismes assureurs belges.
Le présent article a pour objectif de présenter la méthodolo-
gie développée par les organismes assureurs belges afin de
rassembler les données et d’exposer les grands résultats de
I'analyse des données extraites en termes de dépenses et de
consommation de soins. Une analyse plus poussée peut en
effet étre réalisée a I'échelle des régions belges de I'EMR,
car les chiffres extraits par les organismes assureurs cor-
respondent non seulement aux dépenses hospitalieres, mais
couvrent également toutes les autres dépenses remboursées
par I'assurance maladie obligatoire, données qui n'étaient pas
disponibles pour la région d’Aix-la-Chapelle et de Maastricht.

2. Méthode

La méthode généralement utilisée pour analyser les dépenses
et la consommation des soins par les organismes assureurs
consiste a utiliser des données présentes dans les fichiers
de facturation, c'est-a-dire ceux qui servent au rembourse-
ment des soins prodigués aux affiliés. Dans le cadre de leurs
missions d'évaluation de I'accessibilité du systeme de santé,
les services d’études et de statistiques des organismes as-
sureurs analysent les données de I'assurance obligatoire afin
d"évaluer les politiques menées en matiere de santé.

Etant donné qu'il n'existe pas de donnée « diagnostic » dans
les données de facturation, celle qui est généralement utilisée
pour identifier un diagnostic est la prescription de médica-
ments directement délivrés pour le traitement de la maladie
rare avec accord du médecin-conseil de la mutualité. Toute-
fois, cette méthode ne permet d’identifier qu'un nombre limi-
té de maladies. Dans le cas de nombreuses maladies rares, il
n‘existe en effet pas de traitement médicamenteux spécifique.
Parmi I’échantillon de 60 maladies choisies dans le cadre du

Tableau1: Nombre de patients atteints de

maladies rares identifiés par an

Nom de la maladie

Paralysie supranucléaire pro-
gressive

Dystrophie musculaire de
Duchenne

Hémoglobinurie paroxystique
nocturne (HPN)

Anémie des petites cellules,
Drépanocytose

5 -
6665 ........ 6 .....
566 ........ 5 ......
7778 ..... 7 ......
...... 5655
7778 ........ 7 ......

1 2421 2481 2231 148 1.222
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projet EMRaDi pour représenter les 6.000 a 8.000 maladies
rares existantes, ce n'est le cas que pour huit maladies, surli-
gnées en vert dans le tableau 1.

Afin d’identifier davantage de patients, cette premiére mé-
thode a été utilisée de facon complémentaire a une méthode
permettant d'identifier les patients atteints de maladies rares
grace a des informations se trouvant dans les champs de fin
d’hospitalisation (administration médicale).

Pour permettre d'avoir une base de données la plus compléte
possible, cette extraction a été faite conjointement par les
services d'études de la Mutualité chrétienne, de Solidaris et
des Mutualités Libres*. Les données ont ensuite été agrégées
par le service d'études de la MC. Apres I'agrégation des don-
nées des différents organismes assureurs, les maladies pour
lesquelles moins de cing observations ont pu étre identifiées
n‘ont pas été retenues pour éviter les small cells® et garantir
I'anonymat des patients. Aprés avoir effectué I'agrégation, 35
maladies ont donc pu étre conservées, reprises dans le ta-
bleau 1.

Afin d’identifier spécifiquement les patients résidant dans
I’'Euregio Meuse-Rhin, comme prévu dans le cadre du projet
EMRaDi, seules les données concernant les patients vivant
dans les provinces de Liege et du Limbourg ont été extraites,
et ce pour la période 2013-2016.

Etant donné que l'identification de ces personnes est indé-
pendante du moment de pose du diagnostic, il a été décidé
que chaque personne identifiée comme porteuse d'une mala-
die — soit a I'aide de la consommation de médicaments soit de
I"hospitalisation —a un moment donné de la période 2013-2016
serait comptabilisée pour chaque année de la période, comme
Iillustre le tableau 1.

Par année et par maladie, chaque organisme assureur (0A) a
donc comptabilisé le nombre de personnes atteintes de mala-
dies rares, a condition qu'elles rencontrent deux conditions.
Premiérement, elles devaient, au cours de |I'année en cause,
résider dans une des deux provinces (Liege et Limbourg). Deu-
xiemement, elles n"étaient comptabilisées que si elles étaient
membres de I'OA au cours de I'année en cause et en vie. Ainsi,
si une personne était membre de la Mutualité chrétienne en
2014 et 2016, elle était comptabilisée pour ces deux années
et pas en 2015. Cette méthode a permis d'éviter qu'une méme
personne soit prise en compte plusieurs fois pour une méme
année par différents organismes assureurs.

Afin de permettre d’évaluer les besoins des patients atteints
de maladies rares, les données suivantes ont été extraites:
¢ Consommation de soins
- Nombre d"hospitalisations classiques
- Nombre d’hospitalisations de jour
- Nombre d"hospitalisations chirurgicales de jour
- Nombre de contacts avec des généralistes
- Nombre de contacts avec des spécialistes
e Dépenses de soins
- Dépenses ambulatoires :

- Honoraires des médecins — Dépenses a charge de
I'assurance obligatoire (AO) et dépenses a charge
des patients (ou parts personnelles (PP), comprenant
tant les tickets modérateurs et les suppléments d’ho-
noraires)

- Prestations pharmaceutiques — AO et PP

- Honoraires des praticiens de l'art infirmier — AQ et PP

- Autres dépenses ambulatoires — AO et PP

- Toutes les dépenses hospitalieres — AQO et PP

Le service d'étude de la MC a également réalisé ces mémes
extractions pour I'ensemhble des membres MC des provinces
de Liege et du Limbourg sur lI'année 2016 pour permettre
d’avoir un point de comparaison avec la consommation et les
dépenses moyennes de soins.

3. Prévalence et limites de la méthode
d’identification utilisée

Mis a part pour les patients identifiés via les médicaments,
les patients ont été identifiés par le biais d'une hospitalisa-
tion au cours de la période 2013-2016°. Tous les patients qui ne
bénéficient pas d'un traitement médicamenteux et n‘ont pas
été hospitalisés lors de la période n'ont pas été identifiés. Le
nombre final de patients ne correspond donc pas a la préva-
lence de la maladie. Cette analyse ne permet en conséquence
pas de calculer le nombre exact de patients atteints par les
maladies rares sélectionnées, mais permet toutefois d'analy-
ser la consommation et les dépenses de soins des patients
identifiés.

Etant donné que les informations présentes dans les mes-
sages de fin d'hospitalisation transmis aux organismes as-
sureurs sont introduites en texte libre par le médecin, nous
avons realisé les extractions sur base de mots clés sélec-

4. Le service d'étude des Mutualités Libres a toutefois fait I'extraction uniquement sur base des médicaments et non des messages d’hospitalisation.

5. Les small cells sont les cellules qui contiennent un nombre d’observations insuffisant et pour lesquels il serait possible d'identifier les patients concernés.
Pour protéger les informations personnelles sensibles, les chercheurs occultent donc les valeurs inférieures a cing observations.

6. La consommation et les dépenses de soins des patients ont été analysées sur la période 2013-2016, indépendamment de I'année de I'hospitalisation
permettant de les identifier. A titre d’exemple, si un patient est identifié en 2016 (et donc hospitalisé a ce moment), on analyse sa consommation/ses
dépenses également en 2013, 2014 et 2015. Or, il se peut qu'il n’était pas encore diagnostiqué/malade les années précédant I'hospitalisation. L'état de santé
lié a I'hospitalisation peut également entrainer une consommation de soins plus importante.
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tionnés apres plusieurs tests pour éviter les faux positifs. Il
se peut toutefois que la sélection de ces mots clés ne nous
permette pas d'identifier tous les patients.

Lorsque le nombre de patients identifié est trés petit, il est
possible d'avoir des outliers (données aberrantes). Méme si
ces outliers représentent la consommation/les dépenses des
patients identifiés, il est possible que ces données ne soient
pas généralisables a I'ensemble des patients atteint par la
maladie concernée. Cela est également dii a I'impossibilité
de calculer les médianes de la consommation/des dépenses
induite par la méthode d'agrégation des données extraites
par les différents organismes assureurs. Puisque les données
sont extraites de facon anonyme par chaque organisme as-
sureur et divisées selon les outputs susmentionnés dans le
tableau 2, la consommation et les dépenses des patients indi-
viduels ne peuvent étre établis, limitant les statistiques a des
moyennes.

4. Observations générales

Les tableaux 2 et 3 présentent la consommation et les dé-
penses de soins moyennes par an et par personne sur la
période 2013-2016". Alors que le tableau 2 reprend ces infor-
mations pour les patients identifiés comme étant atteints de
maladies rares (toutes maladies confondues), le tableau 3 les
reprend pour I'ensemble des membres MC des provinces de
Lieége et du Limbourg.

A la lecture de ces tableaux, on peut voir que les patients
atteints de maladies rares (patients MR) consomment plus
de soins que la moyenne des membres MC des provinces du
Limbourg et de Liege (les outputs mesurés pour calculer cette
consommation sont le nombre d’hospitalisations classiques,
d’hospitalisations de jour, d"hospitalisations chirurgicales de
jour, de contacts avec des généralistes et de contacts avec
des spécialistes). Cela ne veut toutefois pas nécessairement
dire qu’ils consomment plus de soins que les patients atteints
de maladies « communes » telles que certains cancers ou ma-
ladies chroniques car ces maladies peuvent aussi engendrer
une consommation de soins élevée.

Tableau2: Consommation et coiits des soins - Moyenne par an par patient atteint de maladie rare

(patient MR) identifié (moyenne sur la période 2013-2016)

Nombre d’hospitalisations de jour (non chirur-
gicales)

Nombre de contacts avec des médecins géné-
ralistes

2013-2016: consommation et couts/pallent MR |dent|f|e/an (moyenne sur la perlode)

Nombre de contacts avec des médecins spé- 7,28
cialistes
. Dep enses de so ms de sante .............................. A cha rge de ; assur ance oy charge du ........... Total ........ . Rep art|t|on .
.............................................................................. obligatoire : _ patient : des dépenses
Honoraires de médecins €1.451,66 €181,54 €1.633,20 5,62%
Prestations pharmaceutiques 1 etaeosss o e12404  NCEERECKTNM  507%
Honoraires des praticiens de I'art infirmier €1.405,36 €4,51 €1.409,86 4,85%
Autres prestations ambulatoires 1 €330702 1 €3%604 LSl 1250%
Prestations hospitalieres €7.173,64 €471,86 €7.645,49 26,30%
.................... €2796352€110799 £29.071 51

7. Ces moyennes ont été calculées de la fagon suivante. Tout d"abord, la consommation et les dépenses moyennes par patient ont été calculées pour chaque
année de la période analysée et ce pour chaque maladie (2013, 2014, 2015 et 2016). Ensuite, la consommation et les dépenses moyennes sur la période ont
été calculées, et ce a nouveau pour chaque maladie. Enfin, afin de présenter ces chiffres pour I'ensemble des patients atteints de maladies rares, nous

avons fait la moyenne des chiffres obtenus pour les différentes maladies.
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Tableau 3: Consommation et coiits des soins - Moyenne par membre MC (chiffres 2016)

@mme des dépenses

2016: consommation et coiits/membre MC Liege et Limbourg/an
N (L|ege ol bourg) ............... T
e
N sp| R S|q PR S 0 S
o spltallsatlons 0 |our ..................... .......... 0 e
(non chirurgicales) :
Nombre d'hospitalisations chirurgicales dejour . 006 © G
Nombre de contacts avec des médecins 4,60
généralistes :
e T S , 61 .....................................................................................
spécialistes
. Dep S Acharge G Acharge I e o . Repartlt s
I'assurance patient deépenses
.......................................................................... obligatoire = .
Honoraires de médecins €497,70 €87,50
Prestations pharmaceutiques | €40023 G €5235 |
Honoraires des praticiens de I'art infirmier €178,84 €1,28 €180,12
Autres prestations ambulatoires €593 ¢ €125 SCRCICCNNN | 2887%
Prestations hospitalieres €96,87 €707,62
................................................................... 6253066 €36053 £270718

100,00% /

Dans le tableau 2, on peut observer plusieurs données pour les-
quelles la différence est particulierement élevée par rapport a
la moyenne des membres habitant dans les provinces de Liege
et Limbourg, présentée dans le tableau 3. Premierement, alors
que les patients MR sont hospitalisés en moyenne 1,04 fois par
an, I'ensemble des membres ne I'est qu’une fois tous les six ans
(ou 0,16 fois par an). Il faut toutefois comparer ces chiffres avec
prudence car la majorité des patients MR identifiés I'ont été
gréce au fait qu'ils aient été hospitalisés au moins une fois au
cours de la période 2013-2016. Les patients qui n'ont pas été
hospitalisés — a moins d'étre atteints d’'une des maladies pour
lesquelles un médicament spécifique existe — n‘ont donc pas
été comptabilisés, ce qui peut donner lieu a une surévaluation
de la fréquence des hospitalisations. Les hospitalisations en
hopital de jour, quant a elles, sont encore davantage plus éle-
vées pour les patients MR avec une moyenne de 2,22 fois par
an contre 0,19 fois pour I'ensemble des membres MC des pro-
vinces de Liége et du Limbourg. Cela signifie qu’en moyenne,
les membres de Liege et du Limbourg ont un risque d’étre hos-
pitalisés en hopital de jour approximativement tous les cing ans
alors que les patients MR identifiés le sont en moyenne plus de
deux fois par an, soit un risque presque 12 fois plus élevé.

Deuxiemement, on peut voir que les contacts avec les méde-
cins sont beaucoup plus fréquents pour les patients MR. En

moyenne, un patient MR a 7,9 consultations avec un médecin
généraliste par an, contre 4,6 pour I'ensemble des membres
de la région. Les contacts avec les spécialistes (tous types
confondus) sont également beaucoup plus courants, avec
7,3 contacts par patient par an contre 2,6 contacts pour I'en-
semble des membres MC de Liége et du Limbourg.

Entermes de colits, on observe que les dépenses de soins des
patients MR sont plus de dix fois plus élevées que la moyenne,
ce qui constitue une différence notable (29.072 euros contre
2.707 euros). Il faut toutefois distinguer la partie a charge du
patient de celle a charge de I'assurance obligatoire (AQ). Faire
le ratio de ces deux montants permet de les comparer. En ef-
fet, 96% des dépenses de soins de santé des malades rares
sont a charge de la sécurité sociale et ils ne doivent dés lors
financer « que » 4% de leurs soins, alors qu’en moyenne, les
membres MC de Liége et du Limbourg financent leurs soins de
santé a hauteur de 13%. Il reste qu’en moyenne, les patients
MR identifiés déboursent 1.108€/an pour leurs soins®. Or, cette
somme ne comprend pas toujours les éventuels suppléments
et toutes les autres dépenses de soins qui ne sont pas cou-
vertes par I'AQ. Il est également nécessaire de préciser que
notre étude ne prend pas en compte les éventuelles interven-
tions de I'assurance complémentaire et/ou les contrats d'as-
surance facultative (hospitalisations).

8. La part personnelle comprend les ticket modérateurs bruts (avant la correction des interventions du MAF ou maximum a facturer) ainsi que les éventuels
suppléments d’honoraires. |l se peut donc que ces derniers soient réduits suite a I'atteinte du seuil du MAF.
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De maniere générale, ce sont les prestations pharmaceu-
tiques qui représentent le plus grand poste de dépenses avec
50,74% des dépenses totales de soins de santé attribuables
aux patients MR identifiés. En comparaison, ce poste ne re-
présente que 17% des dépenses de I'ensemble des membres
MC de Liege et du Limbourg. Ces prestations sont également
les frais a charge de I’AQ les plus importants (14.626 euros soit
52% des frais totaux).

Les frais d"hospitalisation, quant a eux, représentent le deu-
xieme poste le plus important avec 26% des dépenses totales
de soins de santé attribuables aux patients MR identifiés. Ce
sont ces frais qui sont les plus importants pour les patients
puisqu’ils s"élevent a 472 euros en moyenne par patient MR
identifié, soit 43% des frais a leur charge (avec la limite de la
méthode d'identification des patients qui veut que la majeure
partie d’entre eux aient été hospitalisés au moins une fois sur
la période et que les éventuelles assurances hospitalisations
ne soient pas prises en compte).

Nous observons donc non seulement davantage de dépenses
dans tous les postes pour les patients MR identifiés par rap-
port a la moyenne, mais également une répartition des codts
différente, avec une part beaucoup plus importante dédiée
aux médicaments.

5. Hétérogenéité des besoins des patients atteints
de maladies rares

Il est important de faire une distinction entre les différentes
maladies rares et de mettre en avant les besoins trés hété-
rogénes des patients en fonction de la maladie dont ils sont
atteints. Certaines maladies sont en effet heaucoup plus com-
plexes et invalidantes que d‘autres, certaines se « soignent »
via un traitement médicamenteux, etc. Toutefois, étant don-
né qu’il serait difficile de comparer les 35 maladies retenues,
nous prenons le parti d’en retenir cinq et de mener une ana-
lyse plus approfondie sur ces derniéres.

Ces maladies sont sélectionnées parce qu'elles ont été rete-
nues dans le cadre du projet EMRaDi et font notamment I'objet
de I'analyse qualitative présentée dans l'article MC-Informa-
tions de septembre 2020°. Faisant partie de quatre groupes de
maladies différentes (maladies neurologiques, hématologiques,
syndromiques et métaboliques), ce choix permet de balayer
un vaste spectre de symptomes et de situations. Il s'agit de
la maladie de Huntington, de la leucémie myéloide chronique
(LMC), du syndrome de Rett et de la phénylcétonurie (PCU).
Puisqu’elles ont fait I'objet d'une analyse poussée, les manifes-
tations et difficultés provoquées par cette maladie nous sont
mieux connues, ce qui permettra de mettre en exergue les rai-

..........................................................

9. Noirhomme C. (2020), op.cit.

sons de I'hétérogénéité constatée en termes de consommation
et de dépenses de soins. Pour une plus grande représentativité
en termes de patients identifiés, nous avons choisi d'y ajouter
la mucoviscidose, maladie métabolique connue du public pour
laguelle un plus grand nombre de patients a été identifié.

Maladies sélectionnées™

Maladie neurologique

¢ Maladie de Huntington : maladie neurodégénérative rare
du systéme nerveux central caractérisée par des mou-
vements involontaires choréiques, des troubles compor-
tementaux, des troubles psychiatriques et une démence.
La maladie se manifeste vers I'dge de 30 a 50 ans. Le
signe classique est la chorée s’étendant progressive-
ment a tous les muscles. La dysarthrie et la dysphagie
deviennent majeures dans |'évolution ; I'articulation et la
déglutition sont de plus en plus difficiles avec risque a
tout moment d'inhalation dans certains cas. Tous les pa-
tients développent une rigidité et hypokinésie entrainant
bradykinésie et akinésie séveres. Les fonctions psycho-
motrices évoluent vers la détérioration sévere. |l existe
un déclin cognitif. Les symptomes psychiatriques sont
trés fréquents au début de la maladie et précédent sou-
vent les symptdmes moteurs.

Maladie hématologique

* Leucémie myéloide chronique (LMC) : syndrome myélo-
prolifératif le plus fréquent, représentant 15 a 20% de
tous les cas de leucémie. La majorité des patients est
diagnostiquée durant la phase chronique et peut étre soit
asymptomatique (le diagnostic étant fait suite a une nu-
mération sanguine de routine) soit présenter une fatigue,
une anémie, une perte de poids, des sueurs nocturnes
ou une splénomégalie. Bien qu'une greffe allogénique de
moelle osseuse soit considérée comme le seul traitement
curatif disponible, le pronostic s’est considérablement
ameélioré grace au développement ciblé de I'imatinib
mésylate.

Maladie syndromique

e Syndrome de Rett : syndrome caractérisé, chez les
filles, par un trouble grave et global du développement
du systéme nerveux central. Apreés un développement
quasi normal lors de la 1ére année, on note une régres-
sion rapide survenant entre 1-3 ans, accompagnée d'une
perte de |'utilisation volontaire des mains associée a un
retrait social. Le langage est absent ou rudimentaire et la
marche est tres instable ou n'est parfois jamais acquise.
Les fillettes évoluent ensuite dans un tableau de polyhan-
dicap souvent compliqué d’épilepsie puis de l'apparition
d’'une scoliose.

..............................................................

10. La description des maladies est celle reprise sur Orpha.net, le portail des maladies rares et des médicaments orphelins.
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Maladies métaboliques

o Phénylcétonurie (PCU) : plus commune des anomalies
innées du métabolisme, elle est caractérisée par un dé-
ficit mental Iéger a sévere chez les patients non traités.
En habsence de diagnostic néonatal, les symptomes se
développent en quelques mois et peuvent étre de trés |é-
gers a séveres. llsincluent retard de développement gra-
duel, retard de croissance, microcéphalie, convulsions,
tremblements, eczéma, vomissements et odeur de moisi.
Les patients non traités développent un déficit intellec-
tuel, des troubles du comportement (hyperactivité) et de
la motricité. La base du traitement est un régime pauvre
en phénylalanine et un mélange d»acides-aminés pour les
formes nécessitant un traitement.

Mucoviscidose : maladie chronique, habituellement pro-
gressive, qui s'exprime souvent tot dans I'enfance, ou
parfois dés la naissance (iléus méconial). N'importe quel
organe interne peut étre affecté, mais les principales
manifestations concernent |'appareil respiratoire (bron-
chite chronique), le pancréas (insuffisance pancréatique
exocrine, diabéte a partir de I'adolescence, et parfois une
pancréatite), et plus rarement |'intestin (obstruction ster-
corale) ou le foie (cirrhose).

5.1. Nombre de patients identifiés et prévalence

Comme on peut le voir dans le tableau 4, sur la période 2013-
2016, 353,5 patients atteints par une des cing maladies rares
retenues ont été identifiés en moyenne. Dans le cas de la leu-
cémie myéloide chronique et de la mucoviscidose, davantage
de patients ont été identifiés (respectivement 184,25 et 115,5).
Cela ne doit toutefois pas étre assimilé a une prévalence plus
élevée pour ces maladies car a I'exception de la PCU qui a une
prévalence de 1-5/10.000" — ce qui en fait la plus courante des
maladies sélectionnées, les autres maladies ont toutes une
prévalence de 1-9/100.000.

Sidavantage de personnes atteintes de la LCM et de la muco-
viscidose ont été identifiées, c'est parce qu’un traitement mé-
dicamenteux est disponible pour ces maladies. Or, I'agrégation
des données des organismes assureurs permetde couvrir 88%
des assurés des provinces de Lieége et du Limbourg' et donc
d'identifier la grande majorité des personnes qui consomment
ces médicaments. Le nombre de patients identifiés peut donc
étre assimilé a la prévalence de la maladie dans la région, soit
11/100.000 dans le cas de la LMC et 7/100.000 dans le cas de
la mucoviscidose™.

..........................................................

5.2. Consommation de soins

Comme on le voit dans le tableau 4, en termes d’hospitalisa-
tions classiques, c'est chez les patients atteints de la muco-
viscidose qu’on observe la plus grande fréquence (1,26 hos-
pitalisation/an). A contrario, les maladies pour lesquelles les
hospitalisations sont les moins fréquentes sont la LMC et
PCU, qui sont des maladies qui ont des manifestations moins
séveres. Lorsque le traitement approprié est suivi, les patients
atteints de ces deux maladies peuvent en effet mener une vie
sans trop de limitations, alors que ce n'est certainement pas
le cas pour les maladies dégénératives ou poly-handicapantes
comme Huntington et Rett.

Il est difficile d’expliquer avec certitude les causes des varia-
tions qu'on observe enfonction des maladies dansles données
d’hospitalisation de jour, de contacts avec les généralistes et
de contacts avec les spécialistes. La fréquence d’hospitalisa-
tion de jour est plus élevée pour les patients LMC et pourrait
étre liée a la mise en place du traitement. On observe éga-
lement que les patients atteints de la maladie de Huntington
consultent particulierement souvent leur généraliste, mais
relativement peu de spécialistes, ce qui pourrait étre expliqué
par le fait que le médecin spécialiste référent est le neuro-
logue et que peu d'autres spécialités sont consultées. Les pa-
tients atteints de la LCM et de la mucoviscidose, quant a eux,
consultent davantage/plus fréquemment de spécialistes.

Globalement, comme c’est le cas pour I'ensemble des 35 mala-
dies rares identifiées, on peut retenir que les patients atteints
de maladies rares ont plus de contacts avec les médecins
(surtout avec les spécialistes) que la moyenne des membres
du Limbourg et de Liége. Ces maladies demandent en effet
un suivi du traitement important (lorsqu’il existe), des ajuste-
ments constants pour permettre aux patients de vivre avec la
maladie (encore plus lorsqu’il n'existe pas de traitement) et
nécessitent également un accompagnement plus intense en
raison de leur pénibilité.

5.3. Dépenses de soins

Entermes de dépenses moyennes, la leucémie myéloide chro-
nique est la maladie la plus couteuse parmi les maladies re-
tenues (37.325,05 euros/an/patient). Ces colits sont principa-
lement liés aux colits des médicaments (16.845,52 euros/an/
patient), mais également aux soins infirmiers et aux dépenses
hospitaliéres. Les médicaments orphelins, comme ceux admi-
nistrés dans le cas de la LMC, sont en effet des médicaments
tres couteux dont la délivrance et le remboursement sont ré-
gis par des principes stricts.

..............................................................

11. Pour étre considérée comme rare, une maladie doit avoir une prévalence inférieure a 1/2000.

12. Chiffres INAMI au 31 décembre 2015.

13. Prévalences calculées sur base du nombre de membres des différents organismes assureurs au 31 décembre 2015, chiffres INAMI.
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Tableau 4: Consommation de soins par patient atteint de maladie rare identifié par an (moyenne sur

la période 2013-2016)

Moyenne Consommation moyenne de soins par patient par an (2013-2016)
........................................... B Oe e
: , : Nombre d’hos- : Nombre de © Nombre de
: :Nombred'hos-:  Nombre : . .~ : contacts :
: Nombredepa- : . . . - o . pitalisations : :  contacts
. . ..., . pitalisations : d’hospitalisa- : . . : avec des :
: tients identifiés : . - . . chirurgicales : :avec des
: : classiques : tionsdejour : ; : généra- .
: : de jour listes spécialistes

Mucoviscidose : 116 1,26 0,75 0,05 C4,31

5 MR sélectionnées : 354 : 0,86 : 0,52 : 0,05 : 576 6,22

35 MR identifiées 1.222 1,04 2,22 0,07 7,91 7,28
e g e ....... S ........ 016 ......... 019 ......... ........ 00 S ...... . 60 ...... ........ 261 ........
Qége (données 2016) j

Dansle cas des maladies pourlesquelles il n‘existe pas de trai-  parce qu'il s'agit d’'une maladie dégénérative. Or, si un patient
tement et qui sontdégénératives telles que Huntington et Rett,  est hospitalisé au moins une fois au cours de la période, ily a
les plus gros postes sont les dépenses en soins infirmiers, les  de fortes chances que son état de santé nécessite des soins
autres dépenses ambulatoires (qui englobent notamment des  hospitaliers fréquents.

dépenses de kinésithérapie et de logopédie, essentielles dans

le cadre des soins apportés a ces patients) et les dépenses |l est également important de mentionner que ces dépenses
hospitalieres. Siles dépenses hospitaliéres sont particuliere-  sont scindées entre la part a charge de I'assurance maladie
ment élevées dans le cas de la maladie de Huntington, c’'est  obligatoire et celle qui est a charge du patient. Comme nous

Tableau 5: Dépenses de soins totales par patient atteint de maladie rare identifié par an (moyenne

sur la période 2013-2016)

Moyenne Moyenne des dépenses (AO et PP) par patient par an (2013-2016)
.................................... B0 ettt
: : . © Honoraires : Autres :
Nombrede : Hono- : Prestations : I : Toutesles : Somme de
: . . S : : desprati- : dépenses : :
. patientsiden- : raires des : pharmaceu- : : : dépenses : toutesles

: ciensdel'art | ambula-
toires

tifiés : médecins :  tiques o . hospitaliéres : dépenses
: infirmier : :

.....................................................

©O£719,94 © £1.363,52 : €2.212,32 & R
£1.969,07 £16.930,82 £8.997.93 AR NLEE
S €112547 ©  £581,79 : £3.621,88 : :

.................................................... : . €1.68715 . €762,83 : €168715 :€11.120,39
5 MR sélectionnées : 1.222 : €£1.633,20 : €14.749,89 : €1.409,86 : €3.633,07 : €7.64549 :€24.745,66
35MRidentifiees : 406 :€138859: €6.76817 @ €4.90591 : €4.642,26 : €7.040,72 :€29.071,51

Membres Limburg :  740.010 : €58520 : €45259 : €180,12 : €78166 : €70762 : €2.70718
+Liége (données : : : : : :

\2016) )
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Tableau 6: Dépenses de soins a charge de I'assurance obligatoire et du patient, par patient atteint de

maladie rare identifié par an (moyenne sur la période 2013-2016)

Qége (données 2016)

Moyenne période Moyenne par patient par an (2013-2016)
SO PE P S depatlents . Depensesachargede Depensesachargedu ..... Depenses P
identifiés I'AO patient

Huntlngton ................ ............... PR ......... 993 025 ......... .......... o 09551 .......... ......... e 32576 .........
e .............. R o e €112746 .......... ......... €3845251 .........
B e : £ 1378107 SRR €109071 .......... B €1487178 .........
B €1038496 ..................... €73543 ..................... €”12039 .........
s .............. R €3240375 ......... Pppvovmm— i3 95786 .........

5 MR sélectionnées 1.222 €23.625,02 €1.120,64 €24.745,66

35 MR identifiées 406 €27.963,52 €1.107,99 €29.071,51
e leburg+ ................ o €234665 ..................... €36053 ..................... €270718 ..........

I'avons vu précédemment, la partie personnelle reste en
moyenne trés élevée pour les patients atteints de maladies
rares. Dans le tableau 6, on observe ainsi que si la LMC est
globalement la maladie la plus couteuse pour I'assurance ma-
ladie, c’est la mucoviscidose qui est la plus couteuse pour les
patients avec une moyenne de 1.554 euros/patient/an. La PCU,
quant a elle, est la maladie la moins couteuse — tant pour l'as-
surance maladie que pour les patients. Cela peut notamment
étre expliqué par le fait qu'une fois le traitement mis en place,
un suivi reste nécessaire mais engendre moins de colits que
certaines maladies aux manifestations plus complexes. Il est
toutefois nécessaire d'interpréter ces chiffres avec prudence
car ils ne concernent que 7,25 patients identifiés en moyenne
sur la période. Ayant été hospitalisés une fois au cours de la
période, il est possible que ces patients manifestent d'un trai-
tement non stabilisé ou de davantage de problemes de santé
que la moyenne des patients atteints de la PCU.

..........................................................

6. Conclusion

Comme démontré dans cet article, les maladies rares en-
gendrent une consommation de soins et des dépenses de
soins moyennes plus élevées que pour la moyenne des habi-
tants des provinces du Limbourg et de Liége. Dans le cadre du
projet EMRaDi, les mémes constatations ont également été
réalisées pour les autres régions de I'Euregio Meuse-Rhin'.

En outre, les données présentées dans le présent article se
limitent aux soins de santé couverts par l'assurance mala-
die obligatoire. Or, il existe de nombreux soins qui ne sont, a
I'heure actuelle, pas ou insuffisamment couverts par I'assu-
rance maladie obligatoire, tels que les soins paramédicaux
etles soins psychologiques. Dans de nombreuses situations,
les remboursements sont insuffisants et les dépenses sup-
plémentaires a charge des patients sont considérables.
L'étude qualitative menée dans le cadre du projet EMRaDi
met notamment en avant le fait que les prestataires belges
participant a I'étude de terrain demandent une harmonisa-
tion du remboursement des soins psychologiques entre les
mutualités afin d"éviter que des patients n'activent pas leurs
droits™.

..............................................................

14. Université de Maastricht (2020), Evaluation du nombre de patients atteints de maladies rares, Projet EMRaDi, disponible en ligne : www.emradi.eu/fr/project-

activites.

15. Joyce Loridan et Clara Noirhomme (2020), Analyse de terrain des trajets existants des patients atteints de maladies rares dans I'EMR, disponible en ligne :

https://www.emradi.eu/fr/project-activities.
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Les partenaires du projet EMRaDi recommandent ainsi qu'un
véritable statut « maladie rare » pour les patients atteints de
MR soit défini dans tous les pays et au niveau européen. Ce
statut devrait étre automatiquement accordé pendant une pé-
riode illimitée sur base de critéres clairs et prédéfinis. [l devrait
donner droit a des avantages spécifiques, tels qu'un meilleur
acces et un meilleur remboursement des soins médicaux,
psychologiques, paramédicaux et sociaux. La mise en place

d’un meilleur remboursement pour les patients atteints de MR
peut empécher qu'ils ne reportent les soins, ce qui peut avoir
d’énormes conséquences sur leur vie future et entrainer des
lors des frais plus élevés pour la société. Un tel statut pour les
MR devrait également permettre aux acteurs impliqués dans
le trajet du patient d’identifier plus facilement les patients at-
teints de MR et leurs proches, et de leur fournir une approche
plus holistique, ainsi qu’une meilleure coordination des soins'®.

16. Le rapport final du projet EMRaDi, dans lequel est repris I'ensemble des recommandations, est disponible en ligne : report.emradi.eu/rapport-final.
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Les soins aux personnes agees

Qui sont les résidents des maisons de repos : en quoi
I'évolution des profils de résidents représente des défis
pour I'avenir des maisons de repos?

Rebekka Verniest, Gauthier Vandeleene et Hervé Avalosse - Service d’études
Résumé

Ces derniéres années, les soins aux personnes dgées dans les maisons de repos se sont retrouvés plus
d’une fois dans I'eeil du cyclone. Les témoignages concernant la qualité insuffisante des soins dans certains
établissements, ainsi que le lourd tribut payé au Covid-19, ont incité certains a s’interroger sur I'avenir des
maisons de repos. Ces questions existent depuis longtemps, mais la crise du Covid-19 les a ravivées.

Nous sommes convaincus que les maisons de repos restent un maillon indispensable dans les soins aux
personnes agées. Il est cependant important de poursuivre le débat sur la facon de garantir des soins de
qualité et accessibles dans ce cadre.

La MC souhaitant participer a ce débat, nous avons analysé les données des dernieres années relatives aux
soins résidentiels pour les personnes agées. Nous avons constaté que les personnes dgées sont admises
en maison de repos de plus en plus tard. Elles nécessitent également des soins de plus en plus importants.
Nous retenons de ces faits I'importance d'un encadrement en personnel adéquat, dont le nombre et les
compétences puissent répondre aux besoins en soins évoluant avec le profil des résidents. De cette maniere,
la qualité de vie, la qualité des soins et une fin de vie digne pourront étre garanties. La responsabilité de la
réalisation de cet objectif est portée par les autorités compétentes et par les acteurs du terrain.

Mots-clés : Soins aux personnes agées, maisons de repos, profil des résidents, qualité de vie, qualité des

—

soins, fin de vie digne

1. Contexte

Dans les années futures, la population belge continuera a vieil-
lir. Le Bureau fédéral du Plan prévoit que le pourcentage de
personnes de plus de 67 ans au sein de la population, qui était
de 18% en 2018, augmentera a 20% en 2030 et 23% en 2070.
Notamment en raison de ce vieillissement, la demande de sou-
tien et de soins chroniques pour les personnes agées dans les
années a venir sera en hausse. Actuellement, I'aide et les soins
sont dispensés soit a domicile, dans I'environnement de la per-
sonne agée, soit en maison de repos. |l est également possible
de combiner les soins a domicile avec des soins semi-résiden-
tiels lorsque les personnes se rendent dans un centre d’accueil
dejour ou effectuentun court séjour dans une maison de repos.
Par ailleurs, d'autres formes plus innovantes d"habitat associé
a des soins se développent également sur le terrain, aussi bien
au sein des maisons de repos (comme |'habitat a petite échelle
pour les personnes souffrant de démence) qu'en alternative
aux maisons de repos (par exemple les maisons Abbeyfield, les
habitations kangourous ou duplex) (Fransen A., 2009).

Méme lorsqu’elles commencent a nécessiter des soins, les per-
sonnes agées préferent rester le plus longtemps possible chez
elles ety recevoir les soins et I'assistance dont elles ont besoin
(= « aging in place ») (Fondation Roi Baudouin, 2017 ; Beirnaert,
2017). Pouvoir rester chez soi est synonyme pour la plupart des
personnes agées d'une meilleure qualité de vie, notamment car
elles conservent leur réseau social et la familiarité de leur envi-
ronnement. L'admission en maison de repos est associée a des
éléments négatifs (issue négative, risque de décés accru, qua-
lité de vie amoindrie). Le prix élevé des maisons de repos effraie
également. Gréace a la vaste offre de soins et d'assistance, ainsi
qu’a I'engagement d'aidants proches et de hénévoles, les soins
a domicile sont devenus pour beaucoup une option réaliste.

La plupart des personnes dgées voient encore la maison de re-
pos comme la derniére option, quand il n'y a plus aucune autre
possibilité. Au niveau social, la question du role des maisons de
repos dans le large éventail des soins aux personnes agées est
également régulierement posée.
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Puisque nous vieillissons tous, notre société doit continuer a
réfléchir a I'avenir des soins aux personnes agées. Quels soins
souhaitent nos personnes agées et leurs aidants proches ?
Comment les soins aux personnes dgées seront-ils organisés ?
Quelle est la place de la maison de repos dans I'offre de soins
aux personnes agées et quels soins y ont leur place ?

Pour pouvoir répondre a ces questions, nous devons prendre
en compte de nombreux facteurs. Que veut la personne elle-
méme ? Comment prendre en compte les tendances d'intégra-
tion des soins dans la société ou I'attention croissante consa-
crée a la qualité des soins ? Et comment garantir que chacun
puisse bhénéficier d'une vie de qualité, méme a un age plus
avancé ? Ces questions sont complexes et il faut les considé-
rer sous différents angles. D'un point de vue politique, il faut se
demander pourquoi on choisit une forme de soins particuliere.

Ce point de vue est trés précieux dans une perspective straté-
gique. Il permet en effet de prendre des initiatives ciblées pour
jouersurlesfacteurs quiinfluencentl’entrée en maison de repos,
afin de la retarder, voire I"éviter, quand c'est possible. C'est pour-
quoi cet article donnera d'abord une vue globale des facteurs
étroitement liés aux admissions en maison de repos. Ensuite,
nous examinerons, pour certains de ces facteurs, les conclu-
sions que I'analyse des données de la MC nous permet de tirer.

Par ailleurs, il est important d’avoir une vision de la qualité de
vie dans une maison de repos. Un aspectimportant de la quali-
té de vie est la dignité de la fin de vie. La maison de repos sera
pour de nombreuses personnes agées le dernier endroit ou
elles déménageront. La crise du Covid-19 a soulevé a nouveau
cette question. Nous nous y consacrerons dans cet article en
étudiant les hospitalisations des résidents de maisons de re-
pos et le lieu de leur déceés.

La crise du Covid a mis sous le feu des projecteurs les soins
résidentiels pour les personnes agées. Le role de la maison
de repos dans les soins aux personnes ageées, la qualité des
soins fournis et la qualité de vie des personnes adgées ont été
plus d'une fois remis en question. Mais ce n'est pas nouveau.
Ces questions font déja depuis longtemps |'objet de débats, la
crise les a réactualisées. En tant que mutualité santé, la MC
veut contribuer a ce débat. Par I'analyse des données du pas-
sé, nous voulons attirer |'attention sur un certain nombre de
points importants pour la politique future.

2. Quels facteurs sont associés a I'admission en
maison de repos ?

Bien que les gens préférent vieillir chez eux, les maisons de
repos restent un maillon essentiel de I'offre de soins aux per-
sonnes agées. Au niveau individuel, sont associés a |'institu-

tionnalisation aussi bien la prédisposition aux soins, que les

possibilités de soins et les besoins de soins (Luppa et al., 2010).’

- La « prédisposition » aux soins (caractéristiques démogra-
phiques et sociales, conviction et attitude relatives a la ma-
ladie et aux soins) ol le grand age et le fait de ne pas étre
propriétaire de son habitation s'averent surtout détermi-
nants. Le célibat ou le fait de ne disposer que d'un réseau
social limité jouent aussi un rdle, bien que dans une moindre
mesure.

- Les possibilités de soins (la connaissance individuelle et les
ressources pour avoir recours a des soins, ainsi que la possi-
bilité de soins, informels et formels, pour I'individu).

- Le besoin de soins (I'état de santé ressenti et attesté), avec
principalement la santé subjective et les limitations fonction-
nelles et cognitives, mais aussi la démence diagnostiquée.

Surlabase desinformations fournies par la littérature, Luppa et
al. ont conclu que la prise en charge dans une maison de repos
résulte principalement de la présence de limitations cognitives
et fonctionnelles séveres. Les maladies jouent en elles-mémes
un moindre role, ce sont surtout leur gravité et leur impact sur
les limitations qui sont importantes. Il y a ainsi un lien étroit
entre la prise en charge et le diagnostic de démence (risque
+ 17%), surtout si la maladie a déja fort évolué ou si des pro-
blemes comportementaux et psychologiques sont présents.

On constate également un lien entre des facteurs comme le
grand age ou lI'absence de soins (informels) et I'admission en
maison de repos. Mais on ne peut pas considérer que I'in-
fluence de ces facteurs esttotalementindépendante de la pré-
sence de limitations séveres.

Ce ne sont pas seulement les caractéristiques de la personne
admise dans une maison de repos qui sont déterminantes.
L'existence ou non de soins informels ou d’un aidant proche
est également cruciale. Et au-dela de la présence d'un aidant
proche, la charge qui lui incombe détermine aussi la possibi-
lité de poursuivre |'assistance a domicile. Ainsi, Buhr (2006)
a montré que pour le choix de la poursuite de la vie a domi-
cile d'une personne agée souffrant de démence, aussi bien les
soins et le soutien plus spécialisés que |'aidant proche estimait
nécessaires, que la santé personnelle de I'aidant proche et les
problemes comportementaux dus a la démence de la personne
nécessitant les soins étaient déterminants.

Nous avons mis jusqu’a présent I'accent sur les éléments dé-
terminants liés a la personne agée elle-méme ou a son aidant
proche. Nous pouvons également considérer les soins aux per-
sonnes agées dans une perspective plus globale. Dans leurs re-
cherches, Stolz et ses collegues (2019) sont également arrivés
a la conclusion que c'est surtout le besoin individuel de soins
qui détermine la prise en charge. Mais ils constatent en méme
temps des différences d’utilisation des soins institutionnels
pour personnes agées selon les pays, expliquées en large par-

1. Basé surle modéle comportemental d’utilisation des services de santé d’Andersen et Aday.
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tie par la différence de moyens attribués par les autorités aux
soins résidentiels de longue durée. La politique menée a donc
également une incidence sur le choix individuel.

En outre, il semble ne pas falloir exclure le fait que les diffé-
rences de politique d'admission des institutions jouentunréle.
Souvent, c'est un ensemble de facteurs qui conduira a une ad-
mission en maison de repos. C'est un fait que la décision de
prise en charge dans une maison de repos est généralement
« contrainte par les circonstances » (Plessers, 2010).

3. Méthodologie

Nous avons cherché si le profil des résidents de maisons de
repos, établi sur la base de nos données, confirmait les fac-
teurs induisant une prise en charge mentionnés ci-dessus.
Pour cette étude, nous avons analysé les données de factura-
tion et celles relatives au profil des membres de la MC qui ont
séjourné au moins un jour entre 2004 et 2018 dans une maison
de repos, en excluant les prises en charge de court séjour et
les séjours de résidents de la catégorie Cc? Les codes spéci-
fiques d'application depuis 2014 pour les personnes présen-
tant une sclérose multiple, une sclérose latérale amyotro-
phique ou la maladie de Huntington n‘ont également pas été
repris dans I'analyse®.

Analyser les données a partir de 2004 permet des comparai-
sons entre années. En 2004, un nouveau systeme de finance-
ment a en effet régi les maisons de repos (Verniest, 2004 et
Verniest, 2011). A partir de cette année, la reglementation est
restée relativement stable, si ce n'est I'introduction a partir
de 2013 dans les maisons de repos pour personnes agées*de
la catégorie D pour les résidents avec un diagnostic confir-
mé de démence mais une dépendance physique (plus) limitée.
Nous avons arrété I'analyse aux données de 2018 car cette
année-13, la sixieme réforme de I'Etat a transféré la compé-
tence relative aux maisons de repos aux autorités régionales
et la reglementation n'est plus exécutée par les mutualités.

Les mutualités ne disposent pas non plus d'informations dé-
taillées sur |'état de santé (problemes de santé, maladies,
comorbidité, santé subjective, ...) des résidents. Les infor-
mations relatives aux conditions concrétes de logement et de
vie des personnes ne sont également pas connues (sont-elles
célibataires, quelle estla qualité de leur logement, ont-elles le
soutien d’un aidant proche ?).

C'est pourquoi, pour les analyses relatives a la charge des
soins, nous nous basons sur les données dont nous disposons,
a savoir la catégorie de dépendance facturée qui donne une
indication de la dépendance telle qu'elle est évaluée avec
I"échelle de KATZ®. Lors de la prise en charge dans une mai-
son de repos, le degré de dépendance de chaque nouveau ré-
sident est déterminé (annexe 1). En fonction de I'évolution de
I"état de santé et de I'impact de la santé sur ['autonomie, la
dépendance peut étre réévaluée pendant la prise en charge
dans la maison de repos.

Les données ont été examinées par sexe, age et région
(Flandre, Wallonie et Bruxelles). Le statut social du résident
(bénéficiaire ou non de I'intervention majorée), ainsi que le
statut de l'institution (CPAS, ASBL, privé), ont été analysés.
Enfin, la durée du séjour, les hospitalisations précédant I'ad-
mission et celles durant le séjour en maison de repos, ainsi
que le lieu de déces ont également été étudiés.

Lors de l'interprétation des données, il est important de te-
nir compte du fait que la majorité des données proviennent
d’'institutions flamandes. En 2018, 85.546 membres de la MC
ont séjourné au moins un jour dans une maison de repos,
dont 3,6% dans une structure d'accueil située a Bruxelles,
75,6% en Flandre et 20,8% en Wallonie. Cette méme année,
il y a eu 9.366 nouvelles admissions (2,6% a Bruxelles, 79,4%
en Flandre et 18% en Wallonie). La part des membres de la
MC résidant dans une maison de repos bruxelloise est donc
plutdt restreinte. Une certaine prudence s'impose donc, cer-
tainement pour les analyses par sous-groupes. Les données
concernantla Wallonie reprennent aussi celles des structures
d'accueil de la Communauté germanophone.

2. La catégorie Cc, introduite le Ter janvier 2006, est prévue pour les patients en coma. |l s"agit de personnes étant dans un état végétatif ou de coma. Seuls
quelques établissements ont un agrément pour accueillir quelques patients en coma.

3. Dans le cadre de la sixiéme réforme de I'Etat et de la régionalisation de la compétence des soins résidentiels aux personnes agées, des codes de facturation
spécifiques pour ces groupes sont d"application depuis 2014 étant donné que cette offre de soins est restée sous la compétence des autorités fédérales.
Ces séjours étaient auparavant facturés avec les codes existants et ne pouvaient donc pas étre isolés. Seules quelques institutions ont un agrément pour
accueillir quelques personnes présentant un stade avancé de sclérose multiple, de sclérose latérale amyotrophique ou de la maladie de Huntington et de ce
fait, leur impact sur les données est relativement limité.

4. Dans une maison de repos, deux types d'accueil résidentiel peuvent étre reconnus : I'accueil sans agrément supplémentaire (les maisons de repos pour
personnes agées) et celui avec agrément supplémentaire (les maisons de repos et de soins).

5. Léchelle de Katz est un formulaire d’évaluation qui mesure la dépendance en matiére de soins pour les activités de la vie quotidienne (se laver, s’habiller,
se déplacer, aller a la toilette, I'incontinence et manger). Pour chaque activité, un score est donné en fonction de I'aide dont la personne a besoin pour
I"'accomplir. De plus, la capacité d’orientation dans le temps et dans I'espace est également mesurée. Pour chaque domaine, une note de 1 a 4 est attribuée en
fonction du degré de dépendance aux soins constaté. On est considéré comme dépendant quand on obtient une note de 3 ou 4. En fonction de la combinaison
des scores pour les huit éléments évalués, on attribue a la personne une catégorie de dépendance particuliére (= un forfait).
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4. Resultats

83,1% des personnes agées étaient déja fortement dépen-
dantes de soins lors de leur admission : 40,4% des nouveaux
résidents se sont vu attribuer la catégorie B, 25,1% la caté-
4.1. Importance des soins au moment de I'admission et profil gorie Cd et 17,6%, la catégorie C (figure 1). 15% des nouveaux

de soins général

résidents nécessitent une moins grande prise en charge (3,8%
sont dans la catégorie O et 11,2% dans la catégorie A).

Nous savons que ce sont surtout les limitations fonctionnelles  Nous voyons de plus que la charge des soins a augmenté de-
ou cognitives séveres qui déterminent I'admission dans une  puis 2004, surtout par la hausse du nombre de résidents a qui
maison de repos. Les données de la MC montrent qu’en 2018, la catégorie B a été attribuée, dont le pourcentage passe de

Figure 1: Evolution de 2004 a 2018 du pourcentage de chaque catégorie de dépendance attribuée
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Figure 2 : Répartition des membres de la MC en fonction de leur catégorie de soins, par région, en 2018
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29,1% a 40,4%. Le pourcentage de résidents en catégories C
et Cd a également augmenté. En méme temps, le pourcentage
des personnes ne nécessitant que peu de soins, et surtout de
celles en catégorie 0, a baissé (de 18,6% a 3,8%).

La figure 2 montre la répartition des résidents affiliés a la MC
en 2018 enfonction de leur catégorie de soins, par région. Bien
que le pourcentage des personnes nécessitant beaucoup de
soins soit élevé dans chaque région, des différences claires
s'observent. Les structures d’accueil flamandes connaissent
le taux le plus élevé de dépendance. Dans les institutions
bruxelloises par contre, 33,5% des résidents ont une dépen-
dance plus légere, en Wallonie, 28% (catégories 0 et A). Cela
indique que, surtout dans ces deux régions, ce ne sont pas
seulement les limitations physiques et cognitives séveres qui
interviennent dans la décision d’admission (voir point 5.2).

La proportion des personnes en catégorie D reste partout re-
lativement limitée. Cela peut signifier également que les per-
sonnes chez lesquelles une démence a été diagnostiquée ne
sont généralement prises en charge dans une maison de repos
qu'au moment ou apparaissent des limitations fonctionnelles
et cognitives trés importantes (catégories Cd ou B°).

48% des membres de la MC qui ont passé au moins un jour
dans une maison de repos en 2018 ont séjourné dans une
structure sans but lucratif (ASBL), 29% dans une structure

commerciale privée et prés de 29% dans une structure dépen-
dantd'un CPAS.

Le profil de soins des résidents varie aussi selon le statut des
institutions. Les personnes séjournant dans des structures du
CPAS et des ASBL ont un profil de soins plus lourds (figure 3).
Les forfaits facturés pour 78% des résidents des CPAS sont
le B, le C ou le Cd. Dans les ASBL, ces forfaits sont facturés
pour un peu plus de 80% des résidents, dans les institutions
commerciales privées, pour 72,6% des résidents. Dans les
institutions commerciales, c'est surtout le pourcentage de ré-
sidents en catégorie A qui est plus élevé et celui en catégorie
Cd qui est plus bas. Cela peutindiquer des différences dans la
politique d'admission.

La présence de problemes de santé sévéres au moment de
|’'admission en maison de repos peut aussi étre déduite des
informations relatives aux hospitalisations au cours de la pé-
riode précédant cette admission. Le tableau 1 montre qu'entre
2004 et 2018, le pourcentage de nouveaux résidents ayant été
hospitalisés pendant au moins un jour dans les 50 jours ayant
précédé leur admission n'a fait qu'augmenter. En 2004, il était
de 41%, en 2018, il s"élevait a 48%. Ces chiffres donnent aussi
une indication du degré croissant de besoin de soins au fil des
ans lors de I'admission dans une maison de repos. lls peuvent
également constituer un signal supplémentaire de la préfée-

Figure 3: Répartition des membres de la MC en maisons de repos en 2018 selon leur catégorie de

soins et le statut de la structure d'accueil
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6. Dans les structures d’accueil sans agrément supplémentaire, un résident pour lequel un bilan de démence a été établi est toujours dans la catégorie D, sauf
si sa dépendance physique est suffisamment importante pour qu'il soit admis dans la catégorie Cd. Dans les structures avec agrément supplémentaire, la
catégorie D n’est pas mise en place. Quand la dépendance physique est suffisamment importante, un résident pour lequel un bilan de démence est établi est
admis en catégorie Cd. Si ce n'est pas possible, la catégorie B ou C est attribuée sur la base des scores obtenus sur I'échelle de Katz.
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rence individuelle et sociale pour les soins a domicile. Ce sera

Tableau1: Pourcentage des nouveaux par exemple un probléme aigu de santé (comme une chute),
résidents ayant connu au moins donnant d'abord lieu a une hospitalisation, qui nécessitera
une hospitalisation dans la période ensuite une admission dans une maison de repos, de par la
précédant leur entrée dans une maison plus grande vulnérabilité de la personne &gée ou de sa perte
de repos — évolution de 2004 a 2018 d'autonomie.

Année : Dansles50 : Dansles100 : Dans les 200
. joursprécé- : joursprécé- : jours préce- 4.2. Age lors de I'admission et profil général de I'age
. dantl'admis- : dantl'admis- : dantI'admis-
 sion en maison : sion en maison : sion en maison | En lien avec I'apparition de limitations sévéres, le grand age
... derepos i derepos : derepos | joue aussi un role dans linstitutionnalisation. Les données
40,9% : 60,1% : 71,4% de la MC confirment que la majorité des nouveaux résidents
................... 418% 616%728% en 2018 - avec un dge médian de 86 ans lors de leur admis.
................... 421% 611%726% sion - sonttrés agés. Seuls 391 membres de la MC sont entrés
""" 427% 620%734% en maison de repos a moins de 70 ans et 120 a moin§ de 60
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Figure 4 : Evolution de I'dge médian des membres de la MC lors de leur admission en maison de repos entre

2004 et 2018, selon la région
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Des différences régionales existent par rapport a I’age lors
de I'admission. C'est en Flandre que les valeurs les plus éle-
vées sont observées, aussi hien pour I’age moyen que pour
|’age médian.

L'age lors de I'admission differe aussi en fonction de la ca-
tégorie de dépendance. Plus la dépendance est élevée, plus
I"dge moyen lors de I'admission est également élevé. Surtout,
les personnes qui sont en catégorie O lors de leur entrée en
maison de repos sont habituellement un peu plus jeunes.

Pour les catégories Cd et D, I'dge moyen est aussi un peu
plus bas. Ces observations correspondent aux conclusions
d'une autre recherche montrant que les personnes atteintes
de démence sont prises en charge en moyenne plus tot, en
raison de |'évolution souvent rapide de cette affection (Lup-
pa).

L'age élevé lors de I'admission et la tendance a la hausse de
cet age se traduisent par le vieillissementimportant de la po-
pulation des maisons de repos (figure 5).

Figure 5: Etalement des membres de la MC dans les maisons de repos en fonction de leur age et

de la région (2018)
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4.3. Fragilité financiere au moment de I'admission

En 2018, 48% des membres de la MC entrant en maison de
repos hénéficiaient de I'intervention majorée® (figure 6). Ce
pourcentage est supérieur a celui qu'on trouve pour l'en-
semble des membres de la MC de 65 ans et plus (24,1%) ou de
80 ans et plus (37,2%).

Il est frappant de voir que le pourcentage de nouveaux rési-
dents ayantdroit a I'intervention majorée a fortement diminué
ces 15 dernieres années : il est passé de 57% en 2004 a 48%
en 2018. Cette baisse s’explique au moins en partie par la ten-

..........................................................

dance générale a la baisse qui s'observe chezles membres de
la MC de 65 ans et plus, et surtout chez ceux de 80 ans et plus
(figure 6), entre autres en conséquence de meilleurs revenus
d’une grande partie des personnes agées.

A Bruxelles, on assiste cependant a une autre évolution. Le
nombre des membres de la MC de 65 ans et plus ayant droit
a l'intervention majorée y reste relativement stable et chez
les personnes de plus de 80 ans, aprés une légére diminution
entre 2004 et 2013, leur nombre s’est également stabilisé.
Le pourcentage de nouveaux résidents de maisons de re-
pos ayant droit a I'intervention majorée dans les institutions

..............................................................

8. Lintervention majorée est octroyée aux personnes ayant un revenu faible. Voir aussi : https://www.mc.be/la-mc/reduire-facture/intervention-majoree
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bruxelloises baisse cependant autant que dans les autres ré-
gions.

4.4, Hospitalisations durant le séjour en maison de repos

Prés de 16% des membres de la MC qui ont séjourné en 2018
dans une maison de repos ont été hospitalisés® au moins pen-

dant un jour cette année-la. Ce pourcentage varie selon les
régions, la catégorie de dépendance et le statut de la struc-
ture d'accueil.

Avec 17,4% de résidents hospitalisés, la Flandre se situe
en-dessous du chiffre des maisons de repos bruxelloises
(19,9% de personnes hospitalisées) et des maisons de repos
wallonnes (19,4%). La figure 7 détaille ces chiffres en mon-

Figure 6 : Pourcentage des nouveaux résidents, des membres de la MC de 65 ans et plus et de ceux
de 80 ans et plus ayant droit a I'intervention majorée, par région — évolution de 2004 a 2018
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Figure 7 : Pourcentage de résidents ayant été hospitalisés au moins une fois en 2018, par région et
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9. Il s’agit seulement ici d’hospitalisations classiques comprenant au moins une nuit. Les admissions en hdpital de jour ne sont pas prises en compte.
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trant pour chaque région le pourcentage de personnes hos-
pitalisées par catégorie de dépendance, ce qui souligne les
différences.

Pour toutes les régions, le pourcentage le plus bas de rési-
dents hospitalisés est celui des personnes en catégorie 0. Ce
n‘est pas étonnant, étant donné qu’'on peut partir du principe
que les résidents dans cette catégorie de dépendance ne sont
pas allés en premier lieu dans une maison de repos pour des
raisons de santé, mais que des considérations sociales ont
joué un rdle important dans leur décision. On observe cepen-
dant que le pourcentage varie selon les régions.

Dans toutes les régions, les hospitalisations de résidents en
catégorie C ont été fréquentes. Mais ici aussi, le pourcentage
dans les structures flamandes est inférieur (18% en Flandre,
21% a Bruxelles et 23% en Wallonie). Les différences sont plus
grandes pour la catégorie B™.

Nous ne disposons cependant pas de suffisamment dinfor-
mations pour expliquer ces différences. |l estnécessaire d'ap-
profondir I’étude pour pouvoir déterminer si d'autres facteurs
que I'état de santé interviennent.

Tableau2: Pourcentage des résidents

hospitalisés selon le statut de
la structure d’accueil (2018)

. Distribution des rési- : Distribution des résident
. dents membres de la : membres de la MC hospi-
. MC selon le statut de : talisés selon le statut de
. lamaisonderepos @ lamaison de repos

CPAS 87% 280% .
LBl A N
23,4% 27,8%

(rivé

L'analyse du pourcentage de personnes hospitalisées en fonc-
tion du statut de la structure d’accueil révele également des
différences frappantes (tableau 2'"). Si nous mettons en pa-
rallele la répartition des résidents en fonction du statut de la
maison de repos et la répartition des résidents hospitalisés en
fonction du statut de la maison de repos, nous constatons que
dans les ASBL, il y a globalement moins d’hospitalisations et
que dans les institutions commerciales privées, il y en a glo-
balement plus. Mais ces différences nécessitent une étude
supplémentaire pour les expliquer.

Il n"est pas a exclure que les résidents de maisons de repos
doivent étre hospitalisés en raison de leur mauvais état de

santé, par exemple des problemes de santé aigus graves, et
lorsque les soins nécessaires ne rentrent pas dans le cadre
de la mission de la maison de repos ou que celle-ci est insuf-
fisamment équipée pour les dispenser elle-méme. La littéra-
ture montre que ce sont d'abord les infections (surtout pulmo-
naires) et les fractures (surtout de la hanche) qui donnent lieu
a des hospitalisations (Kriiger, 2011). Il existe cependant un
consensus sur le fait que les déplacements entre institutions
doivent rester le plus limités possible. Dans les maisons de re-
pos vivent des personnes dgées vulnérables, souvent proches
de la fin de leur vie. Une hospitalisation représente pour elles
un évenement bouleversant qui peut également avoir une in-
fluence négative sur I'état de santé général. Chaque décision
d’hospitalisation se prend donc de maniére réfléchie, de pré-
férence avec le patient et son entourage.

L'étude a également montré qu’il existe souvent des possibili-
tés de diminuer le nombre d’hospitalisations et que certaines
admissions peuvent étre évitées. C’est entre autres possible
en misant sur la planification précoce des soins, les soins pal-
liatifs et la pratique de trajets de soins. En outre, I'engagement
de professionnels supplémentaires et plus spécialisés, ainsi
que les mesures de prévention, notamment des infections et
de leur propagation, ont également un effet positif (Graverholt
etal, 2014).

45. Durée du séjour et lieu du déces

Les personnes entrent de plus en plus dgées en maison de re-
pos et sont généralement plus dépendantes de soins qu'il y a
10 ou 15 ans. Cette tendance se traduit-elle par une durée de
séjour en maison de repos plus courte ? Nous avons calculé
la durée de séjour de toutes les personnes qui ont résidé au
moins un jour en maison de repos durant une année détermi-
née et sont décédées au cours de cette année. Les périodes
d’hospitalisations sont décomptées.

En 2018, la durée médiane de séjour s"élevait a 831 jours, soit
un peu plus de 2 ans et 3 mois. Entre 2004 et 2008, la durée
médiane du séjour a clairement augmenté (figure 8). Depuis,
il semble y avoir une légére baisse, atteignant environ deux
mois en 2018. Nous constatons que pour au moins trois quarts
des résidents (p75), la durée du séjour a baissé depuis 2014.

Nous voyons cependant que la durée moyenne de séjour a
augmenté ces derniéres années. Cela indique que certaines
personnes restent tres longtemps en maison de repos.

Le lieu de déces est considéré comme un indicateur important
de la qualité des soins de fin de vie. Nous savons que les gens
préferent faire leurs adieux dans I'environnement qui leur
est le plus familier. Pour les personnes résidant en maisons

10. Nous n’approfondissons pas la catégorie D en raison du nombre limité d'observations concernant les établissements bruxellois.

11. Les établissements pour lesquels les informations concernant leur statut n’étaient pas disponibles n’ont pas été intégrés dans I'analyse.
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Figure 8 : Evolution de I'étalement de la durée de séjour (en jours) en maison de repos entre 2004 et 2018
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de repos, cela signifie que c¢’est a cet endroit qu'elles doivent
si possible vivre la derniére étape de leur vie. C’est pourquoi
nous avons aussi analysé le lieu du déces. On a examing, par
région, par catégorie de dépendance et par statut d’institu-
tion, le pourcentage de résidents en maison de repos qui sont
décédés en 2018 et combien d’entre eux sont décédés a I'ho-
pital.

Parmi les 85.546 membres de la MC qui séjournaient en mai-
son de repos en 2018, 19.053 sont décédés au cours de cette
année (22,27%). Le nombre de décés en Flandre est légere-
ment supérieur a celui des autres régions (22,7%, par rapport
a 20,3% a Bruxelles et 21% en Wallonie), ce qui peut partielle-
ment s’expliquer par ["dge moyen plus élevé des résidents des
maisons de repos flamandes et leur profil de soins plus lourd.

Ce qui est frappant, c’est le pourcentage de déces a |'hopital
en Flandre, nettement inférieur a celui de la Wallonie et de
Bruxelles. En effet, 32,4% des résidents de maisons de re-
pos bruxelloises morts en 2018, sont décédés a I'hopital. En
Flandre, ce pourcentage est de 21,1% et en Wallonie de 29,7%.
La différence entre Bruxelles et la Wallonie d'une part et la
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Flandre d'autre part se manifeste surtout pour les résidents
ayant besoin de plus de soins. La figure 9 montre, par région,
pour chaque catégorie de dépendance, le pourcentage de
résidents décédés en 2018. Il est de plus précisé quel est le
pourcentage de ces décés qui ont eu lieu a I’hdpital. Ainsi, a
Bruxelles en 2018, 7,9% des résidents en catégorie O sont dé-
cédés et la moitié d’entre eux, a I'hopital. Il est frappant de
constater que si le pourcentage de déces en 2018 des per-
sonnes nécessitant beaucoup de soins est comparable dans
les trois régions, en Flandre, leur décés a moins souvent lieu
al'hopital.

Une analyse plus détaillée a montré que seule une minorité
des résidents décédés a I'hopital étaient pris en charge dans
un service de soins palliatifs. On remarquera cependant que
ce pourcentage est plus élevé a Bruxelles (7%) et en Wallonie
(6,2%) qu'en Flandre (3,8%). La plupart des personnes agées,
aumoment de leur décés, se trouvaient dans le service de gé-
riatrie ou en revalidation.

Ici aussi, des études supplémentaires sont nécessaires pour
pouvoir expliquer correctement les différences entre régions.



Figure 9: Pourcentage des déces et pourcentage des déces en hopital, selon la région et selon la

charge de soins (2018)
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5. Discussion

5.1. Les personnes entrent en maison de repos de plus en

plus agées et nécessitant de plus en plus de soins

Les données de la MC confirment les résultats d'autres
études'? montrant que les personnes agées entrent en mai-
son de repos de plus en plus tard et qu'a leur admission, elles
ont également de plus en plus besoin de soins (ING & Probis,
2018). Plusieurs facteurs peuvent étre a l'origine de ce phé-
nomene.

Ala base, on trouve I'augmentation de I'espérance de vie et le
fait que les personnes agées sont confrontées de plus en plus
tard a des limitations séveres. L'enquéte sur la santé de 2018
nous a également appris que « Le pourcentage de personnes
de 65 ans et plus qui, pour des raisons de santé, sont limitées
dans les activités que les gens font habituellement, diminue au
fil du temps. » (Van der Heyden J., 2019). On y constate qu’une
personne de 65 ans en 2018 peut encore vivre quelque 12,5
ans en bonne santé. L'espérance de vie sans limitations pour
ce groupe d'age a augmenté entre 2004 et 2018 d'1,4 an pour
les femmes et de 2,7 ans pour les hommes'. Comme indiqué,
ce sontles limitations séveres qui sontles plus déterminantes
pour une institutionnalisation dans une maison de repos.

La durée du séjour en maison de repos a diminué pour une
grande partie des résidents au cours des derniéres années.

Cette tendance peut étre liée a la préférence personnelle et
sociale pour le maintien le plus long possible a domicile. Si
les besoins de soins augmentent, les personnes dgées veulent
que les soins et I'aide nécessaires soient d’abord organisés
de maniére formelle et informelle chez elles. Ladmission dans
une maison de repos représente pour beaucoup la derniere
option. Couplée a ce choix, la politique d'investissement dans
les soins a domicile des dernieres années, permettant ainsi
un maintien plus long a domicile pour plus de personnes, a
également eu un impact. Cette politique permet aux pouvoirs
publics non seulement de répondre a une préférence de nom-
breuses personnes agées, mais aussi de garder les dépenses
sous controle.

Le besoin global de soins toujours plus important des rési-
dents de maisons de repos est une donnée importante dont
aussi hien les politiques que les responsables de structures
d’accueil doivent tenir compte. Il est essentiel que I'encadre-
ment en personnel soit adéquat pour répondre aux besoins (en
soins) de ces personnes. |l faut tout d'abord suffisamment de
personnel autour de la personne dgée. Mais il faut aussi veiller
a la composition de I’équipe. Elle doit permettre que les soins
soient basés sur une vision large de la santé. Il est crucial
d’apporter une attention continue aux besoins tres divers des
résidents (et des collaborateurs) sur le plan de la santé et du
bien-étre - et d'y répondre. Nous devons réfléchir a la multi-
plicité des facteurs qui peuvent avoir un impact dans ces do-
maines. Lorsque c’est nécessaire, il faut encore plus diversi-

12. Voir entre autres ‘Almaar ouder naar rusthuis, maar levenseinde blijft taboe’ In: De Standaard, 18 juillet 2018 (https://www.standaard.be/cnt/

dmf20180617_03567038)

13. https://www.gezondbelgie.be/nl/gezondheidstoestand/levensverwachting-en-levenskwaliteit/gezonde-levensverwachting - consulté le 22 septembre 2020.

: m ----------------------------------------- Mc-ln'ormatio“s 282 Y décembre 2020



fier I'équipe et établir de collaborations interprofessionnelles
pour réaliser les expertises qui s'imposent dans des domaines
spécifiques. Ainsi, de petits pas seront accomplis pour que la
qualité de vie de chacun soit améliorée.

5.2. Qualité de vie, qualité des soins et fin de vie digne

Pour les personnes agées, la maison de repos est en premier
lieu I'endroit ou elles habitent et ou elles vivent la derniére
étape de leur vie. Il faut des lors mettre I'accent sur leur quali-
té de vie ettenir compte de tous les domaines de la vie qui sont
importants pour elles (= « active ageing »). Les soins ne sont
qu’un volet de ces domaines. Un environnement agréable, des
activités qui ont du sens, la participation également, contri-
buent a créer cette qualité de vie (Van Malderen L., 2016).

Celan’empéche qu'il faut veiller en permanence a garantir des
soins ciblés et de qualité. Ceux-ci ne se limitent pas aux soins
curatifs, les soins préventifs en font partie intégrante. lls
peuvent en effet contribuer a éviter des hospitalisations (Krii-
ger, 2011). Pensons simplement aux mesures qui préviennent
des chutes ou des infections (et leur propagation).

Nous ne pouvons pas non plus éluder le fait que les personnes
agées en maison de repos sont généralement dans la derniére
phase de leur vie. Assurer une fin de vie digne doit des lors
constituer un des objectifs majeurs des soins et du soutien
aux personnes agées et a leur famille. La voix des personnes
agées doit étre au ceeur de la démarche. Nous avons déja in-
diqué que les hospitalisations étaient traumatisantes pour les
personnes agées fragiles et qu'il fallait donc ne les envisager
qu'aprés mdre réflexion. Nous avons cependant constaté dans
nos chiffres que de nombreux résidents de maisons de repos
continuaient a étre hospitalisés et que beaucoup d’entre eux
mouraient a I'hépital. Nous avons également noté de grandes
différences selon les structures d'accueil, entre autres selon
leur région et leur statut. Nous ne disposons toutefois pas de
suffisamment d’informations pour juger si ces hospitalisations
étaient nécessaires ou non. La littérature nous apprend qu'il y
a généralement encore moyen de diminuer le nombre d'admis-
sions et de déces a I'hopital lors de la derniére phase de vie
des personnes dgées (voir aussi les points 5.3 et 5.4) (Reyniers
T.etal., 2016 ; Stulens et al., 2015), entre autres en intensifiant
la planification précoce des soins et les soins palliatifs.

Il est dés lors judicieux que ce débat concernant la fin de vie
et la planification précoce des soins soient menés en concer-
tation avec les personnes dgées, leurs aidants proches ettous
les secteurs concernés, et d'introduire ces principes dans les
maisons de repos. Ainsi, la maniere dont il faudra agir dans
les situations graves avec un pronostic défavorable, dans le
respect des souhaits de la personne agée, sera plus claire
pour la famille et les soignants. Cette discussion peut se dé-
rouler avant qu'une personne entre en maison de repos, mais
elle doit a nouveau étre engagée au moment de I'admission.
Cet entretien peut étre actualisé en fonction de I'évolution
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de I'état de santé de la personne. Les points importants aux-
quels il faut veiller pour ces entretiens sont la formation des
collaborateurs impliqués dans les soins, la consignation claire
des informations échangées et leur communication aux soi-
gnants, I'implication de la personne agée elle-méme lorsque
c’'est possible, le réle du médecin traitant et I'acceptation par
la famille.

La mise en pratique du principe de la planification précoce des
soins doit aller de pair avec la mise a disposition de moyens
suffisants pour organiser des soins palliatifs, également au
sein de la maison de repos. Ces mesures doivent permettre au
personnel des structures d'accueil de pouvoir garantir, avec
les familles, une fin de vie digne.

5.3. Différences régionales

L'analyse de plusieurs variables a mis en évidence de nettes

différences régionales :

e Dans les structures flamandes, les résidents sont globale-
ment plus dgés etont besoin de plus de soins qu’a Bruxelles
et en Wallonie.

e En Flandre, les résidents de maisons de repos sont moins
hospitalisés qu’a Bruxelles et en Wallonie.

e En comparaison avec la Flandre, les résidents de struc-
tures bruxelloises ou wallonnes meurent plus fréquemment
a l'hopital.

Plusieurs facteurs peuvent expliquer ces différences.

On trouve dans un premier temps |'impact de la politique.

[l faut en effet tenir compte des différences dans les condi-
tions d’admission pour analyser les données concernant
I"dge lors de I'admission. Lorsqu’a Bruxelles et en Wallonie
(jusqu’au 31 décembre 2018), les maisons de repos s'adres-
saient aux personnes a partir de 60 ans, en Flandre, I"dge mini-
mum d’admission était de 65 ans. Bien qu’en Flandre, il existe
des exceptions a cette regle, celle-ci peut avoir un impact sur
I"dge d'admission.

Par ailleurs, les autorités flamandes ont beaucoup investi ces
derniéres années, plus que dans les autres régions, dans une
politique de maisons de repos et de soins, stimulant ainsi fi-
nancierement |'accueil de personnes nécessitant beaucoup
de soins, qui sont généralement un peu plus agées (ING &
Probis, 2018). On sait aussi que la Flandre a organisé depuis
longtemps déja un systeme de soins a domicile trés développé
et qu'elle dispose de plus de structures de soutien aux soins
a domicile (comme des logements assistés ou des courts sé-
jours) que les autres régions. Rester plus longtemps chez soi,
en hénéficiant du soutien nécessaire, devient ainsi peut-étre
envisageable pour un plus grand nombre de personnes agées.
Enméme temps, le rapport ING indique une offre excédentaire
de logements dans les maisons de repos a Bruxelles, ce qui
peut conduire a un large recrutement de nouveaux résidents,
parmi lesquels également des personnes plus jeunes et né-
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cessitant moins de soins, afin d’assurer un taux rentable d'oc-
cupation.

Une recherche de I'ULB sur les maisons de repos bruxelloises
(Carbonelle, 2017) fait également état d'une offre spécialisée
insuffisante, en dehors des maisons de repos, pour les per-
sonnes ayant des besoins de soins ou une fragilité spécifiques
(personnes avec un handicap, des problémes psychiques, sans
abri). Aumoment ou il n'est plus possible de rester a domicile,
I'admission dans une maison de repos constitue souvent la
seule solution, méme lorsqu’il s'agit de personnes plus jeunes
ou dont le profil de soins est plus [éger selon |'échelle de Katz.

La littérature fait également référence a des différences dans
la culture médicale du nord et du sud du pays. Cela explique en
partie les différences constatées dans les hospitalisations et
le lieu de déces. Dans son étude sur les décisions relatives a la
fin de vie, ayant peut-étre ou certainement un effet sur I'espé-
rance de vie, Van den Block (2009) a recherché les différences
entre la Flandre et la Wallonie. Concernant la décision de ne
plus traiter ou d'opter pour un traitement plus puissant de la
douleur ou d’autres symptomes, la chercheuse a constaté
que de telles décisions étaient plus souvent prises en Flandre
qu’'en Wallonie, également apres avoir vérifié d’éventuelles
différences entre les caractéristiques des patients. Ces dif-
férences se manifestent surtout chez les patients en soins a
domicile ou en maisons de repos et moins a I’hdpital. En Wal-
lonie, la prévalence de sédation profonde, avec laquelle on
n‘attend ni ne recherche en principe I'abrégement de la vie,
est plus élevée. La chercheuse conclut sur la base de ses
résultats qu'en Wallonie, les traitements visant la guérison
ou le prolongement de la vie semblent privilégiés et qu'on y
a davantage recours. Cette caractéristique est expliquée par
une différence de culture médicale entre la Wallonie et la
Flandre, cette derniére s'alignant plus sur la culture germa-
nique du nord de |I'Europe ou les interventions pouvant mener
aunabrégementde lavie sont plus fréquentes qu’en Wallonie,
région dominée par la culture franco-latine des pays du sud ol
on applique plus souvent des traitements visant a prolonger la
vie et des techniques sédatives. Houttekier et ses collégues
(2009) signalent également la forte proportion de décés en ho-
pitaux de résidents bruxellois éligibles aux soins palliatifs. lls
analysent ce fait comme un indicateur possible d’'un manque
d’orientation vers les soins palliatifs dans certaines struc-
tures d'accueil bruxelloises pour des soins de longue durée
ou, au moins, a un manque dans ces structures de capacité
d'offre de soins de fin de vie adéquats qui pourraient éviter un
transfert a I’hdpital.

Les différences d'hospitalisations peuvent aussi étre liées
aux différences de l'offre de soins hospitaliers. En compa-
raison avec la Flandre et la Wallonie, on trouve a Bruxelles
une plus grande concentration de lits d’hdpitaux, de surcroit
proches, et donc facilement accessibles.

Les différences d'offre selon le statut des structures d'accueil
jouent aussi un réle (voir aussile point 5.3).

Troisiemement, une partie de I'explication peut résider dans
les disparités de densité de I'habitat. Surtout en Wallonie, ou
I'on trouve des territoires d'une moindre densité, cela peut
avoir un impact sur les possibilités d’autonomie (par exemple,
offre de diverses commodités a proximité immédiate), les pos-
sibilités de faire appel a des soins a domicile et donc la possi-
bilité de rester a la maison (ING & Probis).

Enfin, certaines maisons de repos jouent aussi un rdle social
et prennent en charge des personnes agées vulnérables qui
ne sont encore confrontées que dans une moindre mesure
a des limitations séveres. Plusieurs de ces motivations « so-
ciales » de prise en charge sont fortement liées au contexte
des grandes villes. Le logement dans une habitation ancienne
et inadaptée aux besoins physiques, un loyer élevé, le senti-
ment de vivre dans un quartier ou parmi des communautés
peu sirs ou inhospitaliers, I'isolement social et la solitude sont
tous des éléments qui jouent un rdle dans les admissions de
personnes ayant un profil de soins Iégers (Carbonelle, 2017).
Et c'est dans les chiffres de Bruxelles que cela se manifeste
le plus fortement.

5.4. Statut de la structure d’accueil

Nos analyses ont également mis en lumiere quelques diffé-
rences sensibles entre les structures d'accueil en fonction de
leur statut. Comparées aux ASBL et aux structures du CPAS,
les institutions privées accueillent globalement plus de per-
sonnes ayant une dépendance moins importante. Un plus
grand pourcentage de leurs résidents ont été hospitalisés en
2018 et sont morts a I’hopital. Sur la base de nos données, il
n'est pas possible d’interpréter ces différences de maniere
concluante. Les recherches ultérieures devront montrer dans
quelle mesure les facteurs démographiques ou relatifs a la
santé en sont a l'origine, ou si la forme de l'organisation et
les choix qui en découlent présentent un lien avec ces diffé-
rences.

Nous savons actuellement que de nombreuses institutions,
quel que soit leur statut, investissent dans du personnel sup-
plémentaire, au-dela des normes de financement prévues.
L'engagement d'un personnel qualifié supplémentaire peut
contribuer a une diminution du nombre d'hospitalisations.
Cependant, tous les types de maisons de repos n’investissent
pas de la méme maniére dans du personnel qualifié supplé-
mentaire. Les chiffres de 2012 montrent en effet que le sec-
teur commercial investit le moins dans ce domaine (15,8%
au-dessus de la norme pour le secteur commercial vs 40%
dans le secteur public). Dans le secteur sans but lucratif, I'in-
vestissement dans des forces de travail supplémentaires est
proportionnellement comparable (17,3%), la principale diffé-
rence étant que I'on y engage du personnel plus qualifié (Pa-
coletd., 2015).

La taille de I’équipe et la diversité des qualifications peuvent
aussi intervenir dans la politique d’admission et le choix d'ac-
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cueillir, ou non, surtout les personnes ageées les plus dépen-
dantes. Enoutre, la composition de I’équipe détermine indirec-
tement la décision d'assurer certains soins dans l'institution,
ou de transférer les personnes qui en ont besoin a |"hdpital
(Van Camp-Van Rensbergen G., 2005). Comme les soins de fin
de vie exigent des compétences supplémentaires du person-
nel, ses qualifications, ainsi que les formations (complémen-
taires) qu'il a suivies, seront déterminantes dans la décision
de déléguer ou non ces soins a |"hdpital, bien qu'on connaisse
I'impact négatif et bouleversant d’'une hospitalisation sur la
personne mourante.

Il est important d'étudier plus en détail les différences entre
les institutions en fonction de la forme de leur organisation
et de continuer a les surveiller. Nous pourrons ainsi non seu-
lement continuer ensemble a veiller a la qualité de vie et des
soins, mais aussi a travailler a une fin de vie digne et a I'acces-
sibilité financiére des soins pour toutes les personnes agées.

5.5. Accessibilité financiére

Nous avons constaté que dans les institutions bruxelloises
également le pourcentage de nouveaux résidents ayant droit
a l'intervention majorée a fortement diminué entre 2004 et
2018, alors que chez les membres bruxellois de la MC de 65
ans et plus, ce n'est pas le cas. Ces différences d’évolution
nécessitent toutefois une étude supplémentaire pour étre ex-
pliquées. Elles peuvent étre le signe d'un probléme d'accessi-
bilité aux soins résidentiels et le fait que les personnes agées
vulnérables et dépendantes de soins aient plus difficilement
acces aux maisons de repos, malgré la large offre en maisons
de repos de la capitale. Cela peut &tre dii au prix moyen par
jour supérieur a Bruxelles et a la proportion des institutions
commerciales qu'on y trouve, dans lesquelles on sait que le
colt a charge des résidents est en moyenne encore plus éle-
vé. Ce prix journalier est entierement a charge du résident. En
ce qui concerne lesinstitutions reconnues par la Flandre, c'est
a Bruxelles que leur prix moyen mensuel était le plus élevé en
2019, avec 1.943 euros, tandis qu'il était de 1.720 euros dans
la province la meilleure marché, la Flandre orientale. Toujours
pour les institutions reconnues par la Flandre, ce sont pour
les structures des CPAS qu’on trouve le colt moyen le plus
bas (1.747 euros par mois). Dans les ASBL, le colit moyen est
de 1.796 euros par mois et dans les structures privées, de
1.967 euros. Il faut ici tenir compte du fait qu’a Bruxelles, il
y a proportionnellement plus d'institutions privées que dans
les autres régions (tableau 3), tandis que la population y est
geénéralement plus vulnérable financierement.

L'analyse du nombre de nouveaux résidents ayant droit a I'in-
tervention majorée selon la région et le statut de l'institution
nous donne aussi une indication du probleme d'accessibilité.
Nous constatons en effet qu'a Bruxelles, une plus petite par-
tie des nouveaux résidents a droit a |'intervention majorée
que dans les autres régions. Et la ot dans les institutions des
CPAS, elle représente encore 43%, et dans les ASBL, 40%,
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Tableau 3:

Répartition de I'offre de
maisons de repos par région,
selon leur statut (2018)

Bruxelles Flandre Wallonie
. CPA S .................. 190% ............. 251 % .............. 252% .....
. ASBL .................. : 24% ............. 53 9% ............. 20 8% .....
oy é ................... 68 6% ............. 210% ............. 53 9% .....

elle atteint a peine 20% dans les structures privées. Dans les
autres régions, la différence de proportion de nouveaux rési-
dents ayant droit a I'intervention majorée est moins grande ou
inexistante entre les différents types d’institutions.

L'accessibilité financiére générale des soins aux personnes
agées reste donc aussi une préoccupation importante a la-
quelle les autorités compétentes doivent veiller.

L'accessibilité peut devenir réalité en continuant a améliorer
les revenus des personnes dgées et en réduisant ou en com-
pensant suffisamment leurs dépenses propres pour les soins
et l'assistance, avec une attention particuliere aux plus vul-
nérables.

6. Conclusion

Le vieillissement de la population et la demande grandissante
de soins chroniques qui I'accompagne nous obligent a pour-
suivre la réflexion surl"édification d'un systeme solide de soins
aux personnes agées pour l'avenir. Depuis de nombreuses
années, on débat de la place de la maison de repos dans les
soins. La qualité des soins dans une partie des institutions a
également été a plusieurs reprises le sujet de controverses.
Ces débats se sont ravivés ces derniers mois avec la crise du
Covid-19 qui a singulierement touché les maisons de repos.

Avec son analyse des chiffres des dernieres années, la MC
veut participer au débat sur I'avenir des soins aux personnes
agées et l'orienter. Nous sommes convaincus que dans une
société vieillissante qui connait une demande croissante de
soins chroniques, la maison de repos représente un maillon
important des soins aux personnes agées. Nous déduisons
de nos données que la population des résidents de maisons
de repos est de plus en plus dgée et dépendante de soins. II
est essentiel que toutes les parties concernées en tiennent
compte afin de permettre au personnel des établissements
d’offrir réellement aux personnes agées la meilleure qualité
de vie possible. Par ailleurs, nous devons continuer a chercher
a garantir des soins a la fois de qualité et accessibles financié-
rement, également a I'approche de la fin de vie.

Les soins de qualité et accessibles pour les personnes agées
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relevent d’'une responsabilité partagée. Il est du ressort des
autorités compétentes de fournir un cadre réglementaire
adéquat, avec les incitants nécessaires et, lorsqu’il le faut,
des systémes de surveillance. Elles doivent en outre investir
suffisamment de moyens dans les soins résidentiels aux per-
sonnes agées. Aprés la sixieme réforme de I"Etat, cette mis-
sion est devenue en premiere instance une compétence des
autorités régionales, mais la concertation et la collaboration
avec les autres niveaux de pouvoir restent indispensables.
Par ailleurs, il en va également de la responsabilité des insti-
tutions elles-mémes de concrétiser ces soins, dans ce cadre
et avec le soutien des pouvoirs publics.
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Annexe 1: Catégories de dépendance dans les maisons de repos — situation en 2018

Maison de repos Maison de repos %Dépendanceexigée \

pour personnes @  etdesoins

......... B e e
0 - Indépendance totale au niveau physique et pas de démence ;

............ ADependancephysmue

:- dépendance pour se laver et/ou s'habiller ;
: Dépendance psychique :
.- désorientation dans le temps et dans I'espace, et
‘- indépendance physique totale ;
B : B Dépendance physique :
: :- dépendance pour se laver et s’habiller, et
.- dépendance pour les transferts et déplacements et/ou pour aller a la toilette ;

B : B : Dépendance psychique :
: - désorientation dans le temps et dans I'espace, et
.- dépendance pour se laver et/ou shabiller ;

D : - Diagnostic de démence établi sur la base d'un bilan diagnostique spécialisé de la
: : démence effectué par un médecin spécialiste en neurologie, en gériatrie ou en
: psychiatrie et dépendance physique insuffisante pour que la catégorie Cdem soit
: attribuée
C C Dépendance physique :
: :- dépendance pour se laver et s’habiller, et
;- dépendance pour les transferts et déplacements et pour aller a la toilette, ainsi
© que
.- dépendance a cause d’une incontinence et/ou pour manger ;

Cdem : Cdem : Dépendance psychique :

: ;- désorientation dans le temps et dans I'espace, ou diagnostic de démence établi
. surlabase d'un bilan diagnostique spécialisé de la démence par un médecin
:  spécialiste, et
- dépendance pour se laver et s'habiller, et
:- dépendance en raison d’une incontinence, et
.- dépendance pour les transferts et déplacements et/ou pour aller a |a toilette et/
: ou pour manger.

- : CC Forfait pour le financement de soins adaptés pour des patients dans un état végé-
\ :  tatif persistant ou dans une situation de conscience minimale (coma) /
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Soins de santé

-N
Consultations a distance:

qu'en pensent les belges ? Une enquéte intermutualiste

Hervé Avalosse, Hélene Henry — ANMC
Evelyne Hens, Didier Willaert — UNMS
Luk Bruyneel, Wies Kestens — MLOZ

Résumé

Durant la période de confinement, des consultations a distance (par appel téléphonique ou vidéo, on les appelle
également des téléconsultations) ont été instaurées, afin que la continuité des soins puisse étre garantie. Que
pensent les patients de ce nouveau type de contact ? Quel est leur vécu de cette expérience ? Pour en savoir plus,
I'ensemble des organismes assureurs, en collaboration avec I'INAMI, a pris I'initiative de mener une enquéte
commune et a grande échelle aupreés de leurs affiliés. Au cours du mois de juillet 2020, un échantillon de 100.000
personnes, ayant eu au moins une consultation a distance durant la période de mars a mai 2020, a été invité a
répondre a un questionnaire en ligne. 5.159 questionnaires complétés ont été retenus, les répondants s'exprimant
par rapport a quatre types de prestataires : les médecins généralistes, spécialistes, psychiatres et psychologues.

Le présent article fait la recension des principaux résultats. En voici quelques-uns.

e Chez les médecins généralistes, la consultation a distance est relativement courte : moins de 10 minutes dans
77% des cas. Cela s’explique, entre autres, par le fait qu'un quart des consultations avait pour but la prescription
de médicaments. Chez les médecins spécialistes (67%), psychiatres (80%) et psychologues (72%), la principale
raison d’une consultation a distance est le suivi d'une maladie chronique ou préexistante.

e les téléconsultations ont généralement eu lieu avec le prestataire de soins habituel, et c’est souvent ce dernier
qui en a pris I'initiative (pour les médecins spécialistes, les psychiatres et les psychologues, c’est vrai dans
respectivement 73%, 85% et 78% des cas).

* Pour les médecins généralistes, la téléconsultation n'a pas remplacé une consultation physique déja prévue
(73%). Par contre, pour les médecins spécialistes, les psychiatres et les psychologues, c’est I'inverse : dans au
moins trois quarts des cas, la téléconsultation a remplacé une consultation physique.

e Plus des trois quarts des personnes interrogées se sont déclarées (trés) satisfaites des téléconsultations
qu'elles ont eues pendant le confinement. Elles estiment que la communication s'est bien déroulée. Elles ont eu
le sentiment d’étre entendues et que le prestataire leur a consacreé suffisamment de temps.

* Lorsqu'on les interroge sur I'avenir des consultations a distance, les répondants se montrent plus réservés.
70% affirment qu'une consultation physique reste la solution la plus souhaitable et 62% estiment que les
consultations a distance devraient rester I'exception plutot que la régle. Les personnes interrogées considérent
que les téléconsultations sont particulierement utiles pour obtenir une prescription de médicaments (86%), un
conseil rapide pour un probleme urgent (74%) ou le suivi d’'un probléme connu (74%).

Mots-clés : Consultation a distance, téléconsultation
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1. Introduction

La crise du coronavirus a durement frappé la Belgique. Une
période de confinement a été imposée a la population du 14
mars au 5 mai 2020 afin de prévenir la propagation de la CO-
VID-19. Cela a également eu un impact important sur les soins
de santé. Les professionnels de la santé ont été invités a an-
nuler ou a reporter les interventions médicales non urgentes.
Toutefois, la continuité des soins essentiels aux patients de-
vait étre garantie.

Afin de permettre aux prestataires de soins d’assurer cette
continuité, tout en réduisant au minimum les risques de pro-
pagation du virus, des consultations a distance, également
appelées téléconsultations (appels téléphoniques ou vidéo),
ont été instaurées temporairement. Dans un premier temps,
chez le médecin (généraliste), pour obtenir des conseils dans
le cadre de la continuité des soins et du triage des patients
atteints de la COVID-19. Et bien vite, d'autres prestataires
de soins ont suivi, notamment les dentistes, les kinésithéra-
peutes, les logopédes, les psychologues, etc. Ces consulta-
tions sont généralement payées par le biais du systéme du
tiers payant et aucun ticket modérateur n'est (généralement)
facturé.

Selon le rapport de monitoring COVID-19 de I'INAMI', plus
de 3,8 millions de consultations a distance ont été facturées
entre mars et mai 2020 (pour 80,6 millions d’euros de dépenses
a charge de I'assurance obligatoire soins de santé). La majori-
té d'entre elles concernaient les médecins généralistes.

Les téléconsultations ont donc largement été utilisées durant
la période de confinement. Mais y a-t-il un avenir pour ces
consultations a distance ? D'une fagon plus générale, se pose
la question de I'ancrage durable de ce mode de contact avec
les prestataires de soins, au sein de notre systeme de santeé.
A cet égard, il est important de tenir compte de I'expérience
vécue et de la satisfaction des patients. C'est pourquoi, I'en-
semble des organismes assureurs a pris l'initiative de mener
une enquéte commune et a grande échelle aupres de leurs
affiliés. Ce sont les principaux résultats de cette étude inter-
mutualiste que nous présentons dans le présent article. Un
rapport complet est disponible via le site de I'INAMI?.

Dont prés de 41.000 membres de la MC.
Vlaams Patiéntenplatform http://www.vlaamspatientenplatform.be/
Ligue des usagers des services de santé https://www.luss.be/
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2. Méthode

2.1. Echantillon

Au cours du mois de juillet 2020, I'ensemble des organismes
assureurs (les Mutualités Chrétiennes, Socialistes, Libres,
Libérales et Neutres, ainsi que la Caisse auxiliaire d'assu-
rance maladie-invalidité et la Caisse de soins de santé pour
le personnel des chemins de fer) a organisé conjointement
une vaste enquéte aupres d'un échantillon de 100.000 affi-
liés® auxquels une consultation a distance avait été facturée.
L'INAMI a également fourni sa collaboration a cette enquéte.
Cet échantillon était composé de personnes ayant moins de
80 ans. Sa structure refléte la population de ceux et celles qui
ont eu au moins une consultation a distance au cours de la
période allant du 14 mars au 31 mai 2020, ventilée par région,
par age et selon que la consultation concernait ou bien un mé-
decin généraliste, ou bien d'autres dispensateurs de soins.

Toutes ces personnes ont été invitées par courriel (envoyé par
I'organisme assureur de |'affilié) a compléter un questionnaire
en ligne, disponible en francais, néerlandais et allemand. Les
affiliés a4gés de moins de 18 ans ont été contactés par l'inter-
médiaire de leur titulaire.

2.2. Le questionnaire

Le questionnaire a été mis au point par les organismes assu-
reurs et I'INAMI. Les institutions regroupant les associations
de patients (VPP*, LUSS®, RaDiOrg®) ont également fait part de
leurs commentaires.

Le questionnaire abordait les thématiques suivantes :

* Les affiliés sont-ils satisfaits des téléconsultations, et de
quels aspects sont-ils le plus ou le moins satisfaits ?

e Pourquoi la téléconsultation a-t-elle été choisie, avec quel
prestataire de soins, et qui a pris I'initiative de procéder par
téléconsultation ?

¢ Quelle est I'expérience des affiliés en ce qui concerne les
aspects techn(olog)iques et financiers, ainsi que les as-
pects de confidentialité, des téléconsultations ?

¢ Quel estleur avis sur I'avenir des téléconsultations ?

Le questionnaire en ligne a été géré de fagcon centralisée par
I'INAMI. Il n"était pas possible de retracer par quel organisme
assureur les répondants ont été contactés. Lenquéte était
entierement anonyme. Les personnes contactées ont été lar-

https://www.riziv.fgov.be/fr/nouvelles/Pages/impact-covid19-depenses-inami.aspx
https://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/teleconsultations_resultats_rapport.pdf

RaDiOrg est I'association coupole belge pour les personnes atteintes d'une maladie rare. https://www.radiorg.be/fr/
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gement informées de I'objectif de I'étude, de la collecte et du
traitement de leurs réponses. Elles ont rempli le questionnaire
sur base purement volontaire et n’étaient pas obligées de ré-
pondre a chaque question. Le questionnaire pouvait étre rem-
pli plusieurs fois pour différentes téléconsultations réalisées.

Le questionnaire donnait également la possibilité aux répon-
dants de faire des commentaires, de donner leur avis sous
forme de texte. Dans la suite de I'article, quelques-uns de ces
verbatims sont repris a titre illustratif.

‘
N

2.3. Sélection des répondants

8.181 questionnaires ont été complétés par 7.739 répondants

uniques (taux de réponse =7,7%). De ces 8.181 questionnaires,

5.404 d’entre eux ont été retenus apres |'application des filtres

suivants :

e Lors de la désignation du prestataire de soins pour lequel
le questionnaire devait étre rempli, il devait s'agir de I'un
des 12 types de prestataire pour lesquels une consulta-
tion a distance était effectivement possible : médecin gé-
néraliste, médecin spécialiste (par ex. pneumologue, car-
diologue, dermatologue, etc.), psychiatre7, psychologue,
dentiste, kinésithérapeute, logopede, infirmiere en diabé-
tologie, diététicien, ergothérapeute, sage-femme, éduca-
teur en diabétologie ;

e Latéléconsultation a eu lieu par téléphone ou vidéo;

e La durée pour remplir le questionnaire en ligne est d'au

Médecin généraliste Médecin spécialiste

"%
%’% %’%ﬂ

Figure 1: Qui a proposé de réaliser cette téléconsultation ?

moins 5 minutes;
e Lesrépondants ont 80 ans ou moins.

Environ 8 questionnaires remplis sur 10 (78%, n=4.199) concer-
naient des médecins généralistes. Onze pour cent (n=587) des
questionnaires ont été complétés pour des médecins spécia-
listes. Enfin, 4% (n=222) et 3% (n=151) des questionnaires,
respectivement, ont été complétés pour des psychiatres et
des psychologues. Moins de 100 questionnaires complétés
étaient relatifs a d'autres prestataires de soins. Puisque les
analyses par type de prestataire de soins sont particuliére-
ment intéressantes, et puisque des nombres suffisants en
sont une condition préalable, I'accent est uniquement mis sur
les téléconsultations avec des médecins généralistes, des
médecins spécialistes, des psychiatres et des psychologues.
Cela concerne 5.159 questionnaires complétés pour 4.897 ré-
pondants uniques.

3. Principaux résultats

3.1. Description des répondants

Sur les 4.897 répondants uniques qui ont complété le ques-
tionnaire pour des médecins généralistes, des médecins spé-
cialistes, des psychiatres ou des psychologues, 30% (n=1.303)
ont déclaré avoir eu 1 téléconsultation au cours des mois de

7. Les psychiatres relévent de la catégorie des médecins spécialistes, mais ils ont été considérés comme une catégorie a part entiére dans cette étude en

raison de leur pertinence pour les téléconsultations.
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Tableau1: Caractéristiques sociodémographiques des répondants

Caractéristiques sociodémographiques

Homme ] L 387
RemME 2697 609
Non genré 14 0,3
19-39 : 434 : 9,9

Diplome le plus élevé

Pasdediplome : 157 : 3,6
BRI — A — AR
_ Enseignement secondaire inférieur g0 T 85
-t ot . —— L — e Ea—
 Enseignement supérieur non universitaire 1285 T 298
Coselgnement st o P T e —IN—
_Tresdifficile 202 a1
B T
gLl L L I — E—
i 4 S — A
PIOUAEIE L e —I—
J'habite avec mon/ma partenaire. 2.018 48,1
J'habite avec mon/mes enfant(s) et mon/ma partenaire. 993 i 240
-ffata steenenines st eman/ma et S ZN—
Jhabie v monmes enfants) sans partenire. T— R T— L —

Droit a I'intervention majorée

Je ne sais pas : 551 ] 12,6
Droit au statut de personne atteinte d’une affection chronique
Oui : 889 = 20,4

Je ne sais pas : 757 ] 17,4
Lieu de résidence
Région de Bruxelles-Capitale : 344 ] 7,8

Dans un autre pays : 2 : 0,0

Néerlandais : 2.622 : 53,5

Qllemand 17 2,4 j
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mars, avril ou mai 2020. 25% (n=1.112) et 18% (n=788) respecti-
vement ont indiqué avoir eu deux ou trois téléconsultations au
cours de cette période de trois mois. Un peu plus d'une per-
sonne sur quatre (27%, n=1.195) a donc indiqué avoir eu plus
de trois téléconsultations. 499 personnes n‘ont pas répondu
a cette question. Le Tableau 1 présente les caractéristiques
des 4.897 répondants. Ce Tableau révele une bonne diversité
sociale et régionale parmiles répondants.

3.2. Caractéristiques générales de la consultation a distance

e Qui a pris I'initiative ?

Comme on le voit a la Figure 1, pour les consultations a dis-
tance auprés des médecins généralistes, I'initiative a été prise
par le prestataire lui-méme dans pres de la moitié des cas. Les
médecins spécialistes, psychiatres et psychologues ont pris,
eux aussi, binitiative dans la grande majorité des consulta-
tions a distance (respectivement 73%, 85% et 78% des cas).

e latéleconsultation vient-elle se substituer a une consulta-

tion physique qui avait été prévue a I'avance ?
Pour les téléconsultations avec les médecins généralistes, ce
n‘est pas le cas avec a raison de 73% (Figure 2). Cependant,
on observe un schéma completement différent pour les télé-
consultations avec les médecins spécialistes, psychiatres et
psychologues : 1a, dans au moins trois quarts des cas, la té-
léconsultation a bien remplacé une consultation physique qui
avait été planifiée auparavant.

e la téléconsultation a-t-elle eu lieu avec le prestataire de
soins habituel ?

Oui, dans la trés grande majorité des cas. Comme on le voit a
la Figure 3, la plupart des téléconsultations ont eu lieu avec
le prestataire de soins habituel. On note toutefois que pour
les médecins spécialistes, ¢'était un nouveau médecin dans
14% des cas. Et du coté des psychologues, ¢’était un nouveau
prestataire dans 20% des cas.

e Comment la téléconsultation a-t-elle eu lieu ?

95% des consultations a distance ont été effectuées par té-
Iéphone, contre seulement 5% par appel vidéo. Les consul-
tations par appel vidéo sont plus fréquentes avec les psy-
chologues (62%) et les psychiatres (33%). Celles-ci se sont
principalement déroulées via WhatsApp, Zoom ou Skype.

« J'ai eu un contact par téléphone, mais j'ai convenu avec
le médecin généraliste d’essayer des appels vidéo a

I'avenir. Le fait de se voir, ¢’est une valeur ajoutée. »

e Combien de temps a duré la téléconsultation ?

Pour les téléconsultations chez les médecins généralistes, la
durée esttres courte : moins de 10 minutes dans 77% des cas
(etméme moins de 5 minutes dans 35% des cas). Chezles spé-
cialistes, cette proportion s'éléve a 64%, mais chez les psy-
chiatres et psychologues, elle tombe respectivement a 15% et
7%. Pour ces derniers prestataires, les téléconsultations sont
assez longues : plus de 30 minutes dans 43% des cas quand
il s'agit de consulter un psychiatre, 77% quand il s'agit d’un
psychologue. Chez les médecins généralistes, ce méme pour-
centage estde 1% ; chez les spécialistes il est de 3%.

Figure 2: La téléconsultation a-t-elle remplacé une consultation physique prévue a

I'avance ?

Médecin généraliste Médecin spécialiste

100%

80%

20%

Ousi MNaon Qi Mon
La téléconsultation a-t-elle remplacé une consultation physique prévue a l'avance

Psychiatre Psychologue
a3%
T3%
17%
Cui Mon Oui Mon
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Figure 3 : Aviez-vous déja consulté auparavant le dispensateur de soins avec lequel vous avez eu

une téléconsultation ?

Médecin généraliste Médecin spécialiste _Psychiatre _ Psychologue
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Aviez-vous déja consulté auparavant le dispensateur de soins

Figure 4 : Durée (approximative) de la téléconsultation
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3.3. Raison de la consultation a distance

Auprés des médecins spécialistes (67%), psychiatres (80%) et
psychologues (72%), la principale raison d’une consultation a
distance est le suivi d'une maladie chronique ou existante (Fi-
gure 5). Il faut souligner également que 6% et 8% des consul-
tations, respectivement, chez les psychiatres et psycholo-
gues, entraient dans le cadre de nouveaux symptomes liés au
coronavirus.

En revanche, chez les médecins généralistes, les raisons in-
voquées sont davantage dispersées. Par ordre d'importance,
les consultations a distance se sont déroulées en vue d'obte-
nir une prescription de médicaments (24%), afin d'assurer le
suivi d’'une maladie chronique ou existante (19%), en raison de
nouveaux symptomes liés au coronavirus (19%), pour obtenir
un certificat médical (17%), ou encore du fait d’'une nouvelle
plainte n"ayant rien a voir avec le coronavirus (17%).

« J'aime les téléconsultations parce que je suis une
médication réguliere et je perds beaucoup de temps pour

de nouvelles prescriptions de médicaments, si je dois
attendre dans la salle d‘attente. C’est un gain de temps. »

3.4. Satisfaction

Globalement, environ 3 répondants sur 4 (77%) sont générale-
ment satisfaits ou trés satisfaits de la consultation a distance.
Seule une petite minorité est peu satisfaite (8%) ou pas satis-
faite du tout (4%). 11,5% des personnes interrogées estiment
que leur satisfaction générale est ‘neutre’ (ni satisfaisant, ni
insatisfaisant).

Les pourcentages de satisfaction varient peu d’'un type de
prestataire a l'autre : 80% des répondants sont (trés) satis-
faits vis-a-vis des psychologues. Ce pourcentage est de 77%
pour les médecins généralistes, 75% pour les psychiatres et
74% pour les médecins spécialistes.

La satisfaction par rapport a certains aspects de la télécon-
sultation a également été abordée. Les résultats sont repris
a la Figure 6. Il est frappant de constater que la proposition
«la téléconsultation était facile» est la moins bien notée en
termes de satisfaction. Par contre, la proposition «/a commu-
nication était fluide» a le niveau de satisfaction le plus élevé
(avec, pour les psychologues, le fait que «/e prestataire a pris
le temps nécessaire»).

Figure 5: Quelle était la principale raison de votre téléconsultation ?

Des nouveaux symplomes liés au coronavirus

Des nouveaux symptémes sans rapport avec le coronavirus
Le suivi d'une maladie chronique ou existante

L'abtention d'une prescription de médicaments

L'obtention d'un certificat médical

Des renseignements sur les reésultats d'une analyse

Des nouveaux symptémes liés au coronavirus

Des nouveaux symptomes sans rapport avec le coronavirus
Le suivi d'une maladie chronique ou existante

L'ebtention d'une prescription de médicaments

L'obtention d'un certificat médical

Des renseignements sur les résultals d'une analyse

Des nouveaux symptomes liés au coronavirus

Des nouveaux sympltimes sans rapport avec le coronavirus
Le suivi d'une maladie chronique ou existante

L'ebtention d'une prescription de médicaments

Lobtention d'un certificat médical

Des renseignements sur les résultats d'une analyse

Raison de la consultation & distance

Des nouveaux symptomes liés au coronavirus

Des nouveaux symptémes sans rapport avec le coronavirus
Le suivi d'une maladie chronique ou existante

L'abtention d'une prescription de médicaments

L'obtention d'un certificat medical

Des renseignements sur les résullals d'une analyse
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Figure 6 : Satisfaction exprimée pour certains aspects de la téléconsultation

Communication était fluide

Obtenu l'alde que Jattendals

A posé le bon diagnostic ou fourni les soirs appropriés
M'a permis d'obtenir les réponses que je souhaitais
Santiment davoir té aldé

Dispensateur de soins a pris le temps nécessaire

La téléconsultation &tait facile

Sentije) entendu(e) par le dispensateur de soins

S'est déroulée facilament d'un point de vue technigue
MWai pas di attendre longtemps

Communication était fluide

Obtenu 'aide que [attendais
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3.5. A quelle(s) fin(s) une téléconsultation convient-elle ?

Le questionnaire contenait une liste de propositions pour ré-

pondre a cette question. Comme on 'observe a la Figure 7, voi-

ciletopbdesraisons pourlesquelles les répondants indiquent
gu’une consultation a distance est appropriée :

1) pour obtenir une nouvelle prescription de médicaments
(86% des répondants marquent leur accord avec cette pro-
position),

2) pour entrer en contact facilement et en toute sécurité avec
le prestataire de soins (76%),

3) pour entrer en contact rapidement et de toute urgence
avec le prestataire de soins (74%),

4) pour le suivid'un probléme de santé déja connu (74%),

5) pour gagner du temps (67%).

Les raisons pour lesquelles le recours a la téléconsultation
est plus mitigé, sont les suivantes (cf. Figure 7) : un accom-
pagnement pour des soins autonomes® (43% des répondants
marquent leur accord avec cette proposition), pour obtenir un
avis en cas de nouveau probléme ou d'une nouvelle plainte
(48%), ou encore pour un obtenir un nouveau certificat médi-
cal (54%).

On a également posé quelques questions générales de juge-
ment par rapport aux consultations a distance (Figure 8). Il en
ressort que ces consultations sont jugées particulierement
utiles pour obtenir un avis rapide (83% des répondants sont
d’accord avec cette proposition) et pour le suivi régulier de
maladies chroniques (81% marquent leur accord). 70% des ré-
pondants sontd’accord avec I'affirmation qu'une consultation
physique reste la solution la plus appropriée, et 62% estiment
que les consultations a distance devraient plutdt étre I'excep-
tion que la régle.

« Cela doit rester exceptionnel comme type de consultation.
Le médecin n’est pas devin et son patient n’est pas toujours
capable de s’exprimer clairement. De plus, tout le monde

n‘a pas des connaissances médicales et un vis-a-vis est
toujours préférable. »

Figure 7 : J'estime que la téléconsultation était appropriée pour ...

Obtenir une nouvelle prescription de médicaments
Contacter facilement et en toute sécurité men dispensateur de soins
Entrer en contact rapidement et de toute urgence avec mon dispensateur de soins

Suivre un probléme de santé déja connu

Obtenir une prescription pour une consultation chez une infirmiére, un kinésithérapeute, un psychologue, ...
Partager un souci avec mon dispansateur de soins

Assurer le suivi de ma maladie chronigue

Obtenir une référence vers le bon dispensateur de soinslspécialiste

Citenir un nouveau certificat médical

Obitenir un avis pour un nouveau problémelune nouvelle plainte

Maccompagner dans des soins autonomes

M D'accerd W Plutdd daccord W Meutre B Plutdt pas d'accord [ Pas d'accond

Gagner du temps

100%  BO% 2% 100%
La téléconsultation était appropriée pour

0% BO0%

..........................................................

..............................................................

8. Par exemple : pour faire soi-méme des exercices de kinésithérapie, de logopédie, ...
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Figure 8 : Déclarations générales sur une téléconsultation

Principalemeant utile pour un avis rapide, ex. savoir sl

est nécessaire gue je me présente 4 une consultation physique
Principalement utile pour be suivi régulier de maladies
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Les téeconsultations devraient plutdt &tre l'exception que la régle
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Figure 9 : Aspects techn(olog)iques de la téléconsultation
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« Malgré une bonne expérience de téléconsultation, je
suis d‘avis que cela ne remplace en rien une consultation

physique. Je me suis d‘ailleurs rendue chez le spécialiste
pour une consultation aprés le confinement. »

3.6. Aspects techniques/technologiques, financiers et

relatifs a la vie privée pour la consultation a distance

e Besoin d’'un support technique ?

Un peu plus de la moitié (56%) des répondants ont indiqué
qu’un patient doit pouvoir compter sur un support technique
pour la tenue d'une consultation vidéo (Figure 9). Environ la
moitié des répondants (51%) indiquent qu'ils peuvent lancer
une consultation vidéo eux-mémes, mais 25% d’entre eux ne
sont pas d'accord ou plutdt pas d'accord avec cette affirma-
tion.

e Inquiétude par rapport au respect de la vie privée ?

Il ne semble pasy avoir de I'inquiétude par rapport au respect
de la vie privée. La grande majorité des répondants ou bien ne
s’en inquiete pas, ou bien n’y a pas réfléchi. On note toutefois
pour les consultations avec les psychiatres et les psycholo-
gues que, respectivement, 12% et 15% des répondants ont des
inquiétudes (Figure 10), ce qui n'est pas négligeable.

Quand il y a de I'inquiétude exprimée, elle dépend du pres-
tataire de soins, comme on le voit a la Figure 11. On constate
que pour les téléconsultations avec les médecins généralistes
(55%) et les médecins spécialistes (67%), I'inquiétude princi-
pale porte sur la sécurité des données médicales. Par contre,

pour les téléconsultations avec les psychiatres (56%), c’est
la peur que quelqu’un d'autre suive la conversation qui appa-
rait en premier lieu. Enfin pour les téléconsultations avec les
psychologues, I'inquiétude des répondants porte plutdt sur la
fiabilité du site internet ou de I'application utilisée (64%).

e Les aspects financiers

Comme on le voit a la Figure 12,65% des répondants déclarent
ne pas savoir que le prestataire de soins a été payé pour la
consultation a distance. 6% disent avoir di payer quelque
chose eux-mémes, surtout lors des consultations avec les
psychologues (58%). Ce qui est logique, étant donné qu'ily a
un ticket modérateur applicable dans ce cas. Par contre, pour
les autres prestataires (médecin généraliste, spécialiste, psy-
chiatre), bien que peu nombreux, cela n'est pas conforme a
la réglementation, car aucun ticket modérateur ni supplément
n'est prévu en cas de téléconsultation.

La moitié des répondants (50%) est d’accord ou plutdt d'ac-
cord pourdire que les prestataires peuvent gagner autant pour
une téléconsultation que pour une consultation physique. Par
contre, 44% des répondants estiment qu’il n’est pas normal de
payer de sa poche le méme montant pour une téléconsultation
que pour une consultation physique.

« Pour moi, cette consultation a duré environ 5 minutes, donc
je ne pense pas que je devrais payer le méme montant pour 5
minutes que pour 15 minutes. Tout comme le médecin ne

devrait pas gagner le méme montant pour une consultation
téléphonique, @ moins que 15 minutes ne soient prévues pour
tout le monde... Ca donne a réfléchir ! »

Figure 10 : Aviez-vous des inquiétudes quant a la protection de vos données privées lors des téléconsultations ?

Médecin généraliste Médecin spécialiste Psychiatre Psychologue
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pas pas pas pas
réfléchi réfléchi réfléchi réfléchi
S'inquiéter au sujet de la protection des données privées

J
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Figure 11 : Pourquoi étes-vous inquiet(e) au sujet de la protection de vos données privées ?

Ralsons de s'inquiéter au sujet de la protection des donndes privées
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Figure 12 : Aspects financiers
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4. Conclusion

En bref, nous pouvons conclure que les Belges sont satisfaits
des téléconsultations dontils ont eu I'expérience durant la pé-
riode de confinement. Toutefois, en ce qui concerne I'avenir
de la pratique, ils indiquent clairement que les consultations
physiques ont leur préférence et que les téléconsultations
doivent étre une exception plutdt qu'une régle. Les téléconsul-
tations sont considérées comme particulierement utiles pour
les questions administratives, notamment les prescriptions de
médicaments, ainsi que pour le suivi des maladies chroniques
existantes. Elles semblent par contre moins indiquées pour un
accompagnement pour des soins autonomes, pour obtenir un
avis en cas de nouveau probleme ou d'une nouvelle plainte, ou
encore pour obtenir un nouveau certificat médical. Les télé-
consultations se sont généralement déroulées sans probleme,
mais il est toutefois indiqué qu’une aide technique devrait étre
proposée. La sécurisation des données, la fiahilité de I'appli-
cation ou du site internet sont également des points d’inquié-
tude pour certains.

Ces résultats ont été présentés dans le courant du mois d'oc-
tobre 2020, et ont fait I'objet d’'une concertation, au sein de
I'INAMI. Le but de cette concertation est d'évaluer « avec
tous les partenaires concernés, si une réglementation durable
peut voir le jour pour ces consultations a distance »°. A cet
égard, la position du Collége Intermutualiste National® est
la suivante : « Les mutualités souhaitent ancrer ces consulta-
tions, mais préconisent un cadre juridique clair et un systéme
de remboursement transparent. Nous voulons tenir compte
des enseignements que nos membres ont tirés des consulta-
tions a distance, ainsi que de leurs attentes »"'.

Rappelons encore que cette étude a été menée durant la pé-
riode du premier confinement (période allant du 14 mars au 31
mai 2020). Il s'agit d'une période ou les personnes n'avaient
pas (ou peu) d'autres choix que de passer par une consulta-
tion a distance. Bien que nous ayons posé les questions de
maniere générale aux personnes interrogées, on ne peut pas
exclure que leurs réponses auraient pu étre différentes si le
choix entre une consultation physique et une consultation a
distance avait été possible.

Enfin, rappelons tout de méme que tout le monde na pas la
méme opportunité de pouvoir faire appel a ce type de contact
a distance. Déja, il faut étre équipé. Les statistiques natio-
nales' sur l'utilisation des TIC (technologies de I'information
etde la communication) indiquent a cet égard qu’en 2018, prés
de 12% des 65-74 ans n’utilisent ni smartphone, ni GSM (c'est
trois fois plus que la moyenne globale — soit 4% - observée
au niveau de la population étudiée, soit la population agée de
16 a 74 ans). Ce méme pourcentage est de 8% pour ceux et
celles qui ont un faible niveau d’instruction (donc deux fois
plus élevé que la moyenne globale). Il peut également y avoir
un probléme de compétence. La Fondation Roi Baudouin le
souligne a 'occasion de son barométre de l'inclusion numé-
rique': « 40% de la population belge a de faibles compétences
numériques. Un chiffre qui monte a 75% chez les personnes
avec des faibles revenus et un niveau de dipléme peu élevé ».
Cette derniere étude souligne également que « /es personnes
agées, mais aussi les jeunes issus de milieux fragilisés, ainsi
que les personnes ayant des difficultés avec I’écrit, les per-
sonnes vivant seules, les femmes et méme des personnes avec
des hauts revenus, peuvent @ un moment éprouver des difficul-
tés a accéder a des services en ligne ».

Pouvoir offrir a tous des consultations a distance efficaces,
de qualité, permettant ainsi aux soins d'étre accessibles,
reste un défi.

9. https://www.inami.fgov.be/fr/themes/cout-remboursement/par-mutualite/Pages/telemedecine-applications-mHealth.aspx

Au moment de la rédaction de I'article, le résultat de cette concertation n'était pas encore connu.

10. Le Collége Intermutualiste National (CIN) est une association de mutualités, composée de représentants des cing unions nationales des mutualités, de la
Caisse auxiliaire d’assurance maladie-invalidité et de la Caisse de soins de santé de HR Rail. Au total, le CIN représente I'ensemble des assurés sociaux

belges, soit plus de dix millions de personnes.
11. Repris du communiqué de presse du 7 octobre 2020.

12. https://statbel.fgov.be/sites/default/files/files/documents/Huishoudens/10.5%20I1CT-gebruik%20in%20huishoudens/TabIn2018_Fr_2019-03-29.xIsx
13. Quatre Belges sur dix a risque d’exclusion numérique. Les inégalités numériques renforcent les inégalités sociales.. Communiqué de presse du 28 aofit 2020.
https://www.kbs-frb.be/fr/Newsroom/Press-releases/2020/20200828NDBarDigIncl
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1. Limplication et I'attitude des psychiatres
face aux demandes d'euthanasie des patients
psychiatriques

En 2018-2019, des chercheurs du End-of-life Care Research
Group (VUB-UGent) ont interrogé des psychiatres affiliés a
I'’Association flamande de psychiatrie sur leur implication et
leur attitude face aux demandes d’euthanasie de patients
psychiatriques. Les résultats de cette enquéte ont été publiés
dans BMC Psychiatry (ao(it 2020).

Cette étude arévélé que pres des trois quarts des psychiatres
soutiennent la possibilité légale d'euthanasie pour les pa-
tients dans une situation médicale sans issue, de souffrance
insupportable, en raison d'une pathologie psychiatrique. En
revanche, le constat est que seule une minorité de psychiatres
est préte a assumer l'autorisation (exploration) de telles de-
mandes d’euthanasie (39%) ou a assumer un réle consultatif
formel (Iégal) (30%). Il semble qu'encore moins de psychiatres
soient préts a jouer un rdle en tant que médecins exécutifs
(qui pratiquent I'euthanasie) (8%). On constate toutefois une
plus grande volonté a renvoyer un patient avec une demande
d’euthanasie vers un collegue médecin pour des explications
complémentaires (68%).

L'étude a également montré que 80% des psychiatres interro-
gés avaient déja été confrontés a une demande d'euthanasie
de la part d'un patient psychiatrique. Si une grande majorité
d’entre eux a déja joué un rdle dans la procédure d'euthana-
sie, il s'agissait principalement du renvoi vers un collegue mé-
decin. Seul un petit groupe de psychiatres (4,5%) a effective-
ment été impliqué en tant que médecin exécutif.

Ainsi, d'une part, il existe un large soutien parmi les psy-
chiatres flamands en faveur de I'euthanasie lors de troubles
psychiatriques, mais d'autre part, ils sont réticents a jouer un
role actif au cours d’'une procédure d’euthanasie, autre que
celui de référent. Selon I'étude, environ la moitié des psy-
chiatres pensent que I'implication dans la procédure d'eutha-
nasie est incompatible avec la relation de soins psychothéra-
peutiques.

Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour com-
prendre les raisons de I'écart entre le large soutien a I'eutha-
nasie, et la volonté d’y participer activement.

Sources:

e Partie 1: Verhofstadt, M., Audenaert, K., Van den Broeck,
K. et al. (2020). Belgian psychiatrists’ attitudes towards,
and readiness to engage in, euthanasia assessment proce-
dures with adults with psychiatric conditions: a survey.
BMC Psychiatry, 20, 374. https://doi.org/10.1186/s12888-
020-02775-x

e Partie 2 : Verhofstadt, M., Audenaert, K., Van den Broeck,
K. et al. (2020). The engagement of psychiatrists in the
assessment of euthanasia requests from psychiatric pa-
tients in Belgium: a survey study. BMC Psychiatry, 20, 400.
https://doi.org/10.1186/s12888-020-02792-w

2. Les « soins crustatifs » pour les personnes
atteintes de pathologies psychiatriques graves et
persistantes : une approche palliative innovante
en psychiatrie

En juin 2020, une publication sur les « soins crustatifs » est
parue dans la revue Frontiers in Psychiatry. Ses auteurs sont
a la fois des académiques et des prestataires de soins. Les
soins crustatifs (en anglais « Qyster care ») désignent une
approche palliative innovante pour les patients souffrant d’un
trouble psychiatrique grave et persistant. Les soins crustatifs
ou soins coquille signifient que les prestataires de soins créent
une « coquille » ou un « exosquelette » pour le patient, un en-
vironnement de soins sir dans lequel le patient peut avoir la
meilleure qualité de vie possible. Le mollusque (huitre) contenu
dans la coquille est un symbole du patient a protéger. La dyna-
mique d'ouverture et de fermeture de la coquille pour protéger
son contenu symbolise le réle des prestataires de soins, qui
répondent aux besoins du patient.

Les patients souffrant d'une affection psychiatrique grave
et persistante ont des besoins de soins complexes et, selon
|'approche des soins crustatifs, sont fortement dépendants
d’une structure externe pour pouvoir fonctionner et vivre plei-
nement. Les soins crustatifs sont une approche holistique des
soins (par analogie avec les soins palliatifs pour les troubles
somatiques) : I'attention est portée sur les besoins de soins
physiques, psychologiques, sociaux et existentiels. Les as-
pects essentiels du concept de soins crustatifs sont la flexibi-
lité et la créativité : les soins se concentrent sur des manieres
créatives de traiter les symptomes génants et la souffrance
qu’ils provoquent, plutdt que sur les diagnostics. Cette ap-
proche exige une mentalité « out-of-the-box » et une approche
flexible des régles applicables. Le travail est adapté au patient.
Les soins crustatifs visent a préserver ou a restaurer la dignité
humaine, et cherchent des moyens pour pouvoir vivre sa vie de
facon a ce qu'elle ait du sens. Lobjectif des interventions n'est
plus de se débarrasser des comportements génants pour que
la personne puisse a nouveau fonctionner en société, mais de
créer un environnement dans lequel la personne peut exister
avec son comportement déviant.

La publication illustre bien I'analyse de cette approche de
soins au moyen d'exemples et de cas tirés de |'expérience
pratique. Les aspects éthiques, sociaux et économiques sont
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traités. Des recherches supplémentaires sont nécessaires
pour connaitre le nombre de patients concernés et mieux com-
prendre leurs besoins précis en matiere de soins. Le modéle de
soins crustatifs a été discuté pour la premiére fois dans notre
pays au sein d'un groupe de travail en 2013. Entre-temps, ces
soins sont offerts dans quatre unités de soins flamandes.

Source :

e Decorte, |., Verfaillie, F., Moureau, L., Meynendonckx,
S., Van Ballaer, K., De Geest, |., and Liégeois, A. (2020).
Oyster Care: An Innovative Palliative Approach towards
SPMI Patients. Frontiers in Psychiatry, 11, 509. doi: 10.3389/
fpsyt.2020.00509

3. Les inégalités d'acces aux soins de santé en
Belgique

A la demande de I'INAMI, I'Observatoire social européen’
(OSE) a rédigé un rapport portant sur I'accés aux soins dans
notre pays. Plusieurs types d'approches ont été mis en ceuvre :
1) une revue de la littérature permettant de mettre en lu-
miere les problemes d'acces aux soins en Belgique par rap-
port a d'autres pays, 2) une analyse de données provenant de
I'enquéte EU-SILC et portant sur les besoins médicaux non
satisfaits déclarés par les répondants a cette enquéte. Enfin,
dans un troisieme temps, grace a des entretiens semi-structu-
rés avec des prestataires de soins et des travailleurs sociaux,
des pistes de réflexion et d'explication sont présentées.

3.1. Acces aux soins en Belgique par rapport a d'autres pays

européens

Si nous consacrons beaucoup de moyens publics a la couver-
ture des dépenses de soins de santé, il reste que les probléemes
d'acces financiers aux soins sont hien une réalité. A cet égard,
les statistiques et indicateurs présentés dans le rapport sont
nombreux etvariés. Nous enreprenons ci-aprés quelques-uns.

Le rapport souligne I'importance des dépenses de santé qui
restent a charge des patients (out-of-pocket). En 2016, en Bel-
gique, ces derniéres représentent 16% des dépenses totales
de santé. C'est plus qu'aux Pays-Bas (11%), qu'en Allemagne
(12%), qu’en France (10%).

e Lappréciation de cette charge financiére varie d'un pays a
I'autre. Pour la Belgique, en termes de perception, « 15,7%
des personnes ont déclaré que les soins médicaux consti-
tuaient une charge financiére élevée, cette proportion
s'éléve a 28,5% pour les personnes dont le revenu du mé-
nage était inférieur a 60% du revenu médian. La Belgique se

1. http://www.ose.be/
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situe au 8™ rang des pays pour lesquels la charge finan-
ciére est la plus fréquemment percue comme importante
chez les personnes ayant un faible revenu. Parmi les pays
voisins, seul le Luxembourg a un pourcentage plus élevé et
le pourcentage est nettement plus bas en Allemagne, les
Pays-Bas et la France » (rapport de synthése, p.9).

e La proportion de personnes ayant di renoncer a des soins
médicaux (examen ou traitement médical) pour des raisons
financiéres apparait assez faible : 2%, en 2017. Cela dit,
« [cette proportion] est parmi les plus élevées des pays de
I"'UE pour les revenus les plus bas : la Belgique a le troisieme
pourcentage le plus élevé de personnes ayant des besoins
non satisfaits en matiére d’examen ou de traitement médical
pour des raisons financieres (6,7%), aprés la Gréce et la Let-
tonie » (rapport de synthése, p.10).

3.2. Analyse des données EU-SILC sur les besoins en soins

de santé non satisfaits pour des raisons financieres

C'est la partie la plus intéressante du rapport. Sur base d'une
analyse détaillée des données individuelles de I'enquéte EU-
SILC 2017, les personnes plus a risque de ne pas pouvoir se
soigner pour des raisons financiéres sont identifiées. Les
chercheurs comparent la situation de 2017 a celle de 2011 et
différencient les résultats entre les soins médicaux (examen
et traitement, voir la Figure 1) et les soins dentaires (voir la Fi-
gure 2). Quelle que soit I'année de référence et quel que soit
la catégorie de soins envisagée, les populations plus a risque
de renoncer a ces soins sont les mémes : ce sont les groupes
sociaux plus vulnérables, plus démunis.

Ainsi, les personnes ayant des besoins médicaux non satis-
faits sont plus souvent : les chémeurs, les personnes han-
dicapées ou en invalidité, les personnes faisant partie des
ménages dont les revenus disponibles sont les plus bas (ap-
partenant au 1°" quintile), etc. On voit également que renoncer
a des soins pour des raisons financieres va souvent de pair
avec d'autres contraintes, difficultés financiéres ou priva-
tion matérielle : avoir des arriérés liés au logement, avoir des
difficultés a chauffer son logement convenablement, pouvoir
partir en vacances. Enfin, on note un clivage régional : wallons
et bruxellois sont plus souvent obligés de renoncer a des soins
pour des raisons financiéres.

Enfin, « /"état de santé est également un facteur associé au
risque de besoins non satisfaits en soins médicaux et dentaires.
Le risque reste plus élevé chez les personnes ayant un état de
santé détérioré apres ajustement (en tenant compte des autres
facteurs notamment le revenu disponible). Ce constat souléve
la question de 'accessibilité réduite des soins de santé pour
les personnes qui en ont le plus besoin » (rapport de synthese,
p. 16).
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3.3. Pistes de réflexion

Au-dela de ce tres riche matériel chiffré, les auteurs se
penchent sur des pistes de réflexion et d'explication. Ces
considérations sont également le fruit d'entretiens menés
avec des professionnels de santé (médecins généralistes, tra-
vailleurs sociaux).

D'abord, « I'augmentation du nombre de personnes qui ont dé-
claré des besoins non satisfaits chez les personnes avec des
bas revenus peut étre reliée au fait que le nombre de personnes
menacées de pauvreté a augmenté depuis 2017, c’est-a-dire
qu’il y a davantage de personnes avec de plus faibles revenus
et donc plus de personnes ayant des difficultés financieres a
accéder aux soins de santé » (rapport de synthese, p. 16).

Vivre en précarité, vivre avec peu de moyens, c'est devoir ar-
bitrer entre divers besoins fondamentaux mais concurrents.
« Comme ils ne peuvent pas tous étre satisfaits de maniére
adéquate, des priorités sont fixées. En particulier, la priorité
est accordée a d’autres besoins fondamentaux importants
tels que le logement ou I'alimentation. Les besoins en soins
de santé ne sont pas satisfaits par crainte d‘aggraver par des
dépenses supplémentaires une situation financiére déja diffi-
cile » (rapport de synthése, p. 17).

Une diminution brusque des revenus peut étre a l'origine du
renoncement aux soins de santé, « en particulier I'arrét de
travail pour cause de probleme de santé chez les personnes
avec un revenu modeste. [...] Les personnes sont confron-
tées, d’une part, a une diminution substantielle et brutale de
leur revenu alors méme qu’elles doivent assumer a la fois des
colits de santé souvent plus importants et des dépenses in-
compressibles (alimentation, logement...). D'autre part, pen-
dant cette période, les démarches administratives nécessaires
pour recevoir un revenu de remplacement peuvent également
étre difficiles a entreprendre en raison de la capacité physique
réduite du bénéficiaire. Pour les moins bien lotis, de tels méca-
nismes sont susceptibles d’entrainer des problémes financiers
graves et le report ou I'abandon des soins de santé » (rapport
de synthese, p. 18).

Enfin, certains obstacles quant a l'accés aux soins de santé
sont mis en avant. Ce sont autant de points de discussion afin
d’améliorer notre systeme de santé.
e Labsence de couverture par l'assurance soins de santé
obligatoire.
Encore ettoujours, certaines personnes ne peuvent se soi-
gner correctement car elles ne disposent tout simplement
pas de la couverture des soins de santé. Diverses raisons

sont mises en avant : non-paiement des cotisations, né-
gligence administrative, manque d’information, etc. Ceci
nous invite a réfléchir a une couverture universelle de la
population sur base d’un critére de résidence.

L'avance de paiement des frais de santé remboursables.
Ces avances peuvent étre un obstacle majeur a l'acces
aux soins. Ici, c’est I'application du tiers-payant dont il est
question. « L'application généralisée du tiers payant pour les
soins dispensés par les médecins généralistes aux groupes
vulnérables est généralement saluée comme une mesure
améliorant considérablement |'accés aux soins primaires.
Néanmoins, lorsque le tiers payant n'est pas appliqué au-
tomatiquement, les regles sont trées complexes et peuvent
donc étre un obstacle » (rapport de synthese, p. 20).

L'importance des frais de santé a charge des patients.

Les frais hospitaliers restent difficiles a assumer : il faut
faire des avances de paiement, la facture peut étre élevée
(méme en chambre commune, surtout si le séjour a été
long, si du matériel coliteux a été utilisé, etc.). De plus, « un
autre obstacle important a I'accés aux soins de santé hos-
pitaliers est le fait d’avoir une facture d"hospitalisation im-
payée. D’une part, certains hépitaux refusent de traiter les
patients qui ont des arriérés et, d’autre part, les patients re-
portent des soins pour ne pas alourdir cette dette » (rapport
de synthese, p. 21).

Du c6té des soins ambulatoires, « les médicaments sont
souvent difficiles a payer par les personnes ayant un faible
revenu. Les patients n‘achetent donc pas tout ou partie des
médicaments prescrits, ou différent 'achat de certains
d’entre eux en fonction du degré de nécessité du médica-
ment estimé par eux-mémes » (rapport de synthese, p. 22).
D'autres types de soins ou de frais de santé sont pointés
comme treés coliteux pour ceux qui ne disposent que de re-
venus limités : les soins dentaires, les lunettes, les appa-
reils auditifs, la kinésithérapie, les frais de transport en cas
de déplacement fréquent a I"hopital, etc.

Enfin, il y a la problématique des suppléments d’hono-
raires. Notre systéme de santé est fort complexe a cet
égard.

- En ambulatoire, « les patients ne sont pas toujours
conscients des différences de statut entre les méde-
cins conventionnés et ceux qui ne le sont pas. En plus,
ceux qui connaissent le systéme ne sont pas toujours en
mesure d’examiner si leur prestataire est conventionné
ou non. Les problemes de suppléments d’honoraires
pour des personnes en situation précaire est d’autant

2. EnBelgique, le taux de risque de pauvreté est passé de 15,3% en 2011 a 15,9% en 2017. Et il est de 16,4% en 2018.
Source : https://www.iweps.be/indicateur-statistique/taux-de-risque-de-pauvrete/

3. Lenquéte sur le budget des ménages montre que le logement représente une part croissante de leur budget : la part des dépenses de logement (loyer, eau,
énergie, entretien) est passée de 26,1% a 30,3% du budget des ménages entre 1999 et 2018.

Source : https://statbel.fgov.be/fr/themes/menages/budget-des-menages
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plus aigu dans les disciplines ou il y a une pénurie de
praticiens conventionnés, comme les soins dentaires et
I'ophtalmologie » (rapport de synthese p. 22).

- Al'hopital, le choix de la chambre est déterminant quant
a la possibilité de se voir facturer des suppléments.
« Lors de leur admission a I’hépital, les patients doivent
signer un formulaire déclarant qu’ils sont informés des
frais hospitaliers dus en chambre individuelle. Néan-
moins, les patients n‘ont pas toujours regu les informa-
tions précises sur les frais réclamés ou alors pas bien
compris les conséquences de leur choix. De plus, ils
signent ce formulaire lors de leur admission a I’hépital,
a un moment potentiellement stressant entravant leurs
facultés de jugement » (rapport de synthese, p. 23).

Malgré les mesures et actions prises pour améliorer I'accés
aux soins (statut de bénéficiaire de l'intervention majorée,
le Maximum a Facturer, I'action des CPAS, des maisons mé-
dicales, etc.), la conclusion des auteurs est sans ambiguité :
« le systéeme d’assurance maladie belge n’est pas équipé pour
répondre de maniére adéquate aux problemes émergents ren-
contrés par les personnes vulnérables et les personnes qui
sont confrontées a des diminutions soudaines de revenus.
Les comparaisons européennes montrent également une per-
formance relativement faible du systeme de santé belge pour
la population a faible revenu. En conséquence, la population
vulnérable, qui a le plus besoin de soins de santé, est aussi
la plus exposée aux risques de renoncement ou de report des
soins de santé et de dégradation de I’état de santé » (rapport
de synthese, p .26).

En conséquence, les auteurs appellent a une discussion ou-
verte et approfondie autour de I'idée d'une couverture mala-
die universelle (au sens de I'Organisation Mondiale de la San-
té :tous lesindividus et toutes les communautés regoivent les

services de santé dont ils ont besoin sans rencontrer de dif-
ficultés financiéres). « Garantir I’égalité d’acces aux soins de
santé et protéger les patients contre les frais excessifs doivent
étre les principaux objectifs du systéme d’assurance maladie
obligatoire, non seulement dans le principe mais aussi dans
leur réalisation en pratique » (rapport de synthese, p. 27).

Sources : Ces, S. and Baeten, R. (2020), Inequalities in access
to healthcare in Belgium. Brussels: European Social Observa-
tory.

e Le rapport de synthése : http://www.ose.be/files/publi-
cation/health/2020_Ces_Baeten_NIHDI_Inequalities_ac-
cess_care_Synthese_FR.pdf

e Le rapport complet en anglais : http://www.ose.be/files/
publication/health/2020_Ces_Baeten_NIHDI_Inequali-
ties_access_care_Report_EN.pdf

European Social Observatory

Inequalities in access
to healthcare in
Belgium

Sophie Cés
Rita Baeten
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Participez a notre enquéte de satisfaction

Cher.e abonné.e ou lecteur.rice du MC Informations,

MC-Informations est le périodique trimestriel de la Mutualité
Chrétienne. Il contientles résultats des études de la MC, ainsi
que des informations et des points de vue sur la politique de
santé et de hien-étre.

Vous recevez actuellement le MC-informations en tant
qu‘abonné.e. Ou peut-étre étes-vous un.e lecteur.rice inté-
ressé.e, mais vous n'étes pas encore abonné.e.

Afin d’améliorer notre périodique, nous aimerions savoir ce
que vous pensez du MC-Informations. Lisez-vous le magazine
en entier a chaque fois ? Que pensez-vous des sujets abor-
dés ? La mise en page vous plait-elle ? Que voudriez-vous
changer?

Nous vous invitons a remplir notre enquéte de satisfaction en
ligne. Les résultats de I'enquéte seront utilisés pour amélio-
rer le MC-Informations, tant en termes de fond que de forme,
etle rendre encore plus attrayant pour les lecteurs.

L'enquéte prend environ 15 minutes a remplir. Vous pouvez
faire une pause a tout moment et continuer plus tard. L'en-
quéte est également totalement anonyme. Les données ne
seront utilisées que pour cette enquéte et ne seront pas
transmises a des tiers.

Vous pouvez participer a I'enquéte en copiant le lien ci-des-
sous dans votre navigateur web ou en scannant le QR code.

https://fr.surveymonkey.com/r/mcinformations

Merci d'avance pour votre collaboration !

Sincéres salutations,

La rédaction du MC-Informations
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MC-informations est la revue trimestrielle de I'Alliance nationale des Mutualités chrétiennes. Elle présente les résultats
des principales études de la MC et des informations contextuelles relatives aux systemes régionaux et fédéraux de
protection sociale, aux autres branches de la sécurité sociale et a la politique de santé et de bien-étre.

Bien évidemment, le fichier d'adresses est utilisé exclusivement dans le cadre de la diffusion des productions du service
d'études et la gestion de la revue. Ce fichier n'est accessible qu‘aux collaborateurs et aux fournisseurs de 'ANMC
impliqués dans la gestion de la revue. Il est par ailleurs stocké dans un espace informatique sécurise.

Dans le cadre du réglement général sur la protection des données (RGPD), vous pouvez toujours demander a consulter
gratuitement vos données a caractére personnel et, le cas échéant, demander la correction de toutes les données a
caractere personnel incorrectes et/ou incompléetes vous concernant. Dans ce cadre, vous pouvez également demander
que vos données a caractére personnel ne soient temporairement pas traitées (sauf dans plusieurs cas définis par la loi)
jusqu'a ce que leur exactitude ait été controlée.

Vous pouvez également demander a recevoir une copie de vos données a caractére personnel et/ou qu'elle soit transmise
a un autre établissement ou personnel de votre choix dans un format permettant de transférer facilement ces données a
caractere personnel.

Vos données a caractere personnel ne seront pas conservées plus longtemps que nécessaire aux fins énoncées dans le
présent document. Si vous estimez que la Mutualité Chrétienne ne peut plus traiter vos données a caractére personnel
dans le cadre de la revue MC-Informations, vous pouvez alors également demander, dans certains cas déterminés, que
vos données a caractére personnel soient définitivement supprimées. En lieu et place de la suppression, vous pouvez
demander que vos données soient conservées, mais qu'elles ne soient plus traitées (sauf dans certains cas prescrits par
la loi).

Si vous deviez estimer que la Mutualité Chrétienne ne traite pas Iégitimement et légalement vos données a caractere
personnel, vous pouvez introduire une plainte auprés de I'Autorité de Protection des Données (données de contact
disponibles a I'adresse : www.autoriteprotectiondonnees.be). Dans une telle situation, nous recommandons toutefois de
contacter d'abord notre délégué a la protection des données. Les éventuels problémes ou incompréhensions seront
souvent facilement résolus.

Sivous vous étes abonné a la revue MC-informations, mais que vous changez d'opinion par la suite, vous pourrez toujours
révoquer votre accord. Le retrait du consentement ne compromet pas la licéité du traitement fondé sur le consentement
effectué avant ce retrait.

Aux fins de I'exercice des droits susmentionnés, si vous ne souhaitez plus recevoir MC-Informations, vous pouvez nous le
faire savoir par écrit a

Alliance nationale des Mutualités chrétiennes — Service d’études
Mieke Hofman

Chaussée de Haecht 579

1031 Schaerbeek

Ou encore par mail a mcinfos@mc.be
Sivous souhaitez des informations plus générales sur le traitement des données personnelles par la MC,

vous pouvez consulter notre politique de confidentialité général sur notre site web :
\ www.mec.be/disclaimer/politique-confidentialite-mc
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