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L'évolution des dépenses relatives aux médicaments
remboursables durant les dix dernieres années

Une analyse des chiffres globaux des dépenses de I'INAMI pour les spécialités pharmaceutiques montre
une forte augmentation des dépenses durant ces derniéres années. Cette augmentation concerne
principalement les médicaments délivrés aux patients en ambulatoire a I'hdpital, c’est-a-dire les patients
qui n'y passent pas la nuit. Quels sont les médicaments pour lesquels on dépense le plus, et quels sont les
médicaments les plus chers par patient ? Quelle est la part des médicaments temporairement remboursés
dans le cadre des accords confidentiels conclus avec les firmes pharmaceutiques ? Enfin, quels sont les
perspectives pour l'usage des médicaments génériques et biosimilaires ?

Comment mesurer la qualité des
soins palliatifs ?
Une expérience flamande

La qualité des soins palliatifs fait I'objet d'une attention
accrue ces dernieres décennies. En raison de
I'augmentation de |'espérance de vie et de I'importance
accrue des maladies chroniques, le décés est en effet
souvent précédé d'une longue maladie synonyme d'un
lent déclin du fonctionnement physique et/ou cognitif. En
2020, le Service d'études de la MC a participé a I'exercice,
mené en Flandre, visant a évaluer le travail de différentes
équipes de soins palliatifs sur base de criteres développés
par le groupe de recherche « Soins de fin de vie » de la
VUB et de I'UGent. Sur base de I'analyse des évaluations,
un rapport pour chaque équipe, présenté uniquement
aux prestataires de soins concernés, a été établi avec
pour objectif de motiver le personnel a s'engager dans
I'amélioration de son fonctionnement.

Evolution de la durée de
sejour en maternite : vers
davantage de courts séjours

La durée de séjour en maternité suscite bien
des débats et des réactions (souvent négatives).
En raccourcissant la durée de séjour, ne prend-
on pas le risque de voir revenir a I'hopital ou la
maman ou le bébé ? En effet, un séjour écourté doit
s'accompagner d’un suivi postnatal (intégrant une
vision globale et coordonnée des soins a délivrer). A
ce sujet, les données de la MC montrent que, malgré
une activité conséquente des prestataires, le suivi
postnatal systématique n'est toujours pas garanti,
tant pour la maman que pour le bébé. En outre,
le fait que, dans notre pays, les mamans moins
favorisées restent moins longtemps en maternité
est interpellant.

Note de vision de la MC sur les soins palliatifs :

une quéte de solidariteé

L'intérét que nous portons au theme des soins palliatifs est lié a I'importance que la MC accorde a
la qualité de vie et a la qualité des soins. A partir d’une définition large de la santé et dessoins,
nous considérons les soins palliatifs de maniére positive : qu'est-ce qui est encore possible,
malgré les limites, et ol se trouvent les points forts ? Dans ce numéro, nous présentons la note

de vision de la MC qui constitue la base de la réflexion et du développement de la position

de notre organisation dans le domaine des soins palliatifs et de fin de vie.




Mesurer la sante

Ces dernieres années, le systéme de santé est confronté a
deux évolutions contradictoires dans la maniere dont il me-
sure la santé. D’une part, la volonté grandissante et toujours
facilitée par la digitalisation massive des données de santé
d’objectiver la santé a partir de données chiffrées et, d'autre
part, latendance tout aussi importante de subjectiver les indi-
cateurs de santé, c'est-a-dire de les comprendre a partir de la
maniere dont les individus en font I'expérience (Benamouzig,
2010). Ces deux enjeux coexistent dans la recherche sur la
santé et se déclinent dans des méthodologies d’explicitation
des problémes sociaux de santé et de qualité de vie. Comment
mesure-t-on la santé ?

Cette question, d’apparence simple, oriente fondamentale-
ment les politiques de santé. Par exemple, si I'on détermine
un objectif de santé pour la population, de quelle maniére
allons-nous attester qu'il est atteint ? Comment en mesure-
rons-nous le résultat ? Selon quels critéres et qui effectuera
cette mesure ? La tendance objective, si elle est absolument
cruciale pour évaluer I'efficience et la performance de nos po-
litiques, est aussi parfois trés désemparée pour mesurer des
éléments humains tels que la qualité de I'accompagnement
de la fin de vie ou du début de la vie. Souvent une combinai-
son d'approches est nécessaire pour comprendre ce que l'on
compte.

Pourquoi c'est important ?

Tout d'abord, parce qu’on ne peut connaitre que ce que l'on
parvient a nommer. Compter, c’est une maniére de dévoiler
un probleme. Prenons les spécialités pharmaceutiques. Leur
colt augmente chaque année de plusieurs millions d’euros
qui ne sont alors pas investis ailleurs dans les soins de san-
té. Compter, dans ce cas, c'est montrer comment la politique
choisie se traduit dans des investissements concrets dans
certains secteurs. En 2019, le co(t des spécialités pharma-
ceutiques atteint 4,658 milliards d'euros soit 21% du budget
des soins de santé. |l est donc important de savoir ce que ces
colts représentent et quels objectifs de santé ils remplissent.
Pour ce faire, nous avons étudié |'évolution des dépenses re-
latives aux médicaments remboursables délivrés par les phar-
macies hospitaliéres aux patients ambulatoires durant les dix
derniéres années et en particulier les dix molécules les plus

colteuses afin de voir comment leur utilisation et leur codt
impactaient le budget des soins de santé. Hélas, en Belgique,
certains médicaments sont dits ‘innovants’ et sont couverts
par des contrats secrets passés directement avec les firmes
pharmaceutiques. Nous ne pouvons alors pas étudier de ma-
niere indépendante leur plus-value pour la santé ou le contenu
des accords financiers, comme le montre une étude récente
du KCE (Neyt et al., 2021). Or la progression des colits est si-
gnificative et continue. Ces molécules représentent un quart
du budget des médicaments soit pres d'un milliard contre 140
millions en 2007. Dans ce premier exemple, on ne peut presque
rien mesurer : ni les gains pour la santé, ni I'augmentation de
la qualité de vie ou la survie des patients, ni les colits réels,
seulement des évolutions spectaculaires des dépenses pu-
bliques. Nous observons que les colits les plus importants
ne sont pas dus aux molécules les plus chéres, car elles ne
concernent que peu de patients, mais aux molécules chéres
qui sonttreéslargementutilisées par un nombre grandissant de
patients (notamment certains médicaments contre le cancer).
Nous pointons aussi la sous-utilisation de médicaments gé-
nériques et biosimilaires et le manque de transparence dans
I'utilisation des molécules dites innovantes, dont les colts
sont couverts par les contrats.

Comptons maintenant le nombre de jours que I'on passe a
I'hopital quand on accouche. Ce temps diminue drastiquement
depuis plusieurs années. Ce chiffre ne permet pourtant pas
d"évaluer la qualité du suivi que recoivent les mamans durant
le mois qui suit la naissance de leur enfant. Dans notre étude,
nous n‘avons pas voulu qualifier la durée de séjour en tant que
telle (on sait qu'elle est tres courte, voire inexistante, dans
certains pays qui ont de bons résultats en matiére de santé
des jeunes mamans, notamment les pays scandinaves), mais
nous avons plutot cherché a évaluer son impact sur la santé
des mamans puis des bébés. Notre premiére constatation est
que le suivi a domicile augmente généralement. Néanmoins,
nous observons qu'il existe aussi des situations de rupture de
soin. Notre crainte concerne surtout les mamans et familles
les plus précarisées : si a I’hdpital, tous les prestataires sont
physiquement réunis autour de la maman et de I'enfant et que
leurs besoins sont directement pris en charge, le retour a la
maison peut étre une expérience drastiquement différente
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en fonction de la situation personnelle du duo maman-enfant
(leur état de santé, la qualité de I'environnement immédiat,
le soutien des proches, la permanence de la relation de soin
via la visite de sages-femmes ou de travailleur-se médico-so-
cial-e ounon). Dés lors, nous craignons que le fait que les ma-
mans BIM (bénéficiant de I'intervention majorée, c'est-a-dire
en situation de précarité économique) sont plus rapidement
déchargées que les autres est inquiétant. Nous ne savons
pas si c'est en raison de la crainte de la facture hospitaliére,
d’'une absence de relais a domicile, notamment dans le soin
a d'autres membres de la famille, ou en raison d'autres pré-
férences que nos données ne peuvent nous dévoiler. Notre
étude arrive a la conclusion qu'il serait nécessaire de com-
prendre les causes des disparités que nous observons afin de
comprendre comment promouvoir une qualité de soin la plus
haute possible, quelle que soit la situation économique des
meres.

Mais la chose la plus difficile a mesurer, c’est la dimension
subjective de la qualité des soins offerts a une personne.
Or, dans le cas des soins palliatifs, mesurer la qualité n'est
pas possible par des indicateurs quantitatifs de guérison ou
de survie. En 2020, nous avons donc participé a |"évaluation
portée par la Fédération flamande des soins palliatifs visant
a mesurer la qualité de I'encadrement des personnes en soin
palliatif par différentes équipes de soins palliatifs sur base de
criteres développés par le groupe de recherche « Soins de fin
de vie » de la VUB et de I’'UGent. Ces critéres combinent des
données subjectives (liées au ressenti du patient et de son
entourage et ses soignants), procédurales (liées au type d'ac-
compagnement proposé, tel qu'une discussion sur le sens, un
acces a l'information, une prise en compte de la dimension
psychologique de la personne) et de soin. Sur base de I'ana-
lyse de ces indicateurs, un rapport collectif (au niveau d'une
équipe) et présenté uniquement aux prestataires de soins
concernés, a été établi avec pour objectif de motiver le per-
sonnel a s'engager dans I'amélioration de son fonctionnement
et la qualité de son accompagnement autour des différentes
facettes de la personne en situation de soin palliatif.

Cette expérience a profondément enrichi et confirmé nos
convictions quant a la nécessité d’avoir une vision large de la
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santé dans tous les domaines de la santé. Les soins palliatifs,
méme s'ils sont souvent fortement médicalisés, sont aussi des
moments de la vie ol la prise en compte de toutes les dimen-
sions de I’humanité de la personne peut vraiment impacter la
qualité de vie de cette derniere.

Cette expérience, mais également notre expertise et notre
engagement dans ce domaine, nous ont conduit a écrire une
note de vision sur comment nous envisageons des soins pal-
liatifs de qualité. Cette note se concentre sur treize recom-
mandations afin d’accompagner les patients palliatifs tout
au long de leur maladie, autour des besoins et des valeurs de
ceux-ci. Une meilleure reconnaissance du secteur dans sa di-
versité, une prise en charge plus rapide et qui tienne compte
d’une vision large de la santé, tant a domicile qu’en maison de
repos, sont autant d'aspects qui peuvent fondamentalement
changer le soutien regu par le patient et par son entourage
ainsi qu’impacter positivement leur qualité de vie. Nous ex-
pliquons aussi comment les patients psychiatriques peuvent
étre accompagnés d'une maniere spécifique, notamment en
privilégiant I'approche des soins crustatifs (terme utilisé en
Flandre pour désigner les soins “coquilles” qui entourent la
personne en souffrance). Cette note est notre vision des en-
jeux des soins palliatifs, mais elle recoupe aussi notre vision
des soins de santé et de la santé.

Nous pensons qu’il est crucial de combiner les dimensions
subjectives et objectives de I'évaluation de la santé afin de
permettre de toujours interroger la pertinence de notre sys-
teme face aux évolutions de la société. C'est dans l'intersec-
tionnalité des approches théoriques que les faiblesses, mais
aussi les pistes de solution apparaissent pour I'amélioration
continue du systeme de santé. Mesurer la santé ? C'est avant
tout un enjeu de choix de société : une société ou le patient
n‘est pas une donnée, mais un acteur unique qu’il faut accom-
pagner dans ses choix, ses possibilités et ses besoins.
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Medicaments

L'évolution des dépenses relatives aux medicaments
remboursables delivrés dans les pharmacies
hospitalieres aux patients ambulatoires

Caroline Lebbe — Département Politique AO Fédérale
Rose-Marie Ntahonganyira — Service d'études

Résumé

Une analyse des chiffres globaux des dépenses de I'INAMI pour les spécialités pharmaceutiques montre une
forte augmentation des dépenses durant ces derniéres années. Entre 2014 et 2019, les dépenses nettes pour les
spécialités pharmaceutiques remboursées sont passées de 3,992 milliards d’euros a 4,658 milliards d’euros.
Cette augmentation concerne principalement les médicaments délivrés aux patients en ambulatoire a I'hépital,
c'est-a-dire les patients qui n’y passent pas la nuit.

Dans le présent article, nous proposons une analyse détaillée des dépenses pour ce secteur sur base des
données de facturation de la Mutualité chrétienne. Notre objectif était d’identifier les classes de médicaments
qui sont a la base de I'augmentation significative de ces dépenses. Pour cela nous avons examiné quels sont
les médicaments pour lesquels on dépense le plus, et quels sont les médicaments les plus chers par patient.
Nous nous sommes également penchés sur les médicaments qui sont temporairement remboursés dans le
cadre des accords confidentiels conclus avec les firmes pharmaceutiques. Enfin, nous avons examiné la part
des médicaments génériques et biosimilaires.

Les résultats de notre étude permettent de conclure que la croissance des dépenses de I'assurance maladie pour
les spécialités pharmaceutiques s'explique par une forte augmentation des dépenses pour les médicaments
antitumoraux.

Une autre observation est que ce ne sont pas les médicaments les plus chers (en termes de coiit annuel moyen
par patient) qui pésent sur le budget, mais les médicaments coiiteux — en majorité, nouveaux et remboursés
temporairement par ’A0 — qui sont utilisés par un groupe cible de plus en plus important. Le caractére
confidentiel des contrats a la base du remboursement temporaire des médicaments entraine un manque
croissant de transparence dans la dépense des fonds publics et une impossibilité grandissante d'évaluer le
rapport coiit-efficacité de ces/des médicaments.

Dans ce secteur plus de la moitié des dépenses sont consacrées aux médicaments biologiques.

Mots-clés : Médicaments, nouveaux médicaments, médicament sous contrat, dépenses a charge de I'assurance
obligatoire, délivrance en ambulatoire a I'hépital, médicaments génériques, médicaments biosimilaires
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1. Introduction

Entre 2014 et 2019, les dépenses nettes pour les spéciali-
tés pharmaceutiques remboursées sont passées de 3,992
milliards d'euros a 4,658 milliards d’euros (voir les notes de
I'INAMI CSS 2020/085 et CGV 2018/120). Cela représente une
croissance de 17% sur cing ans. Cette tendance contraste
fort avec la situation durant la période 2010-2014, ol I'on con-
statait au contraire une baisse des dépenses, notamment de
4,013 milliards d’euros a 3,992 milliards d'euros.

Le « Pacte d'avenir avec I'industrie pharmaceutique » (2015)
mis en place par I'ancienne ministre De Block pour la période
2015-2018, prévoyait une croissance maximale budgétée a
une moyenne de 0,5% par an (voir également Lebbe, 2016).
Depuis 2015, I'augmentation des dépenses nettes et un dé-
passement de I'objectif budgétaire pour les spécialités phar-
maceutiques sont devenus systématiques, et cette situation
demeure malgré I'allocation d'une croissance annuelle de 8%
depuis 2019. La masse totale de ces dépassements a été es-
timée a 1,314 milliard d'euros pour la période de 2015 a 2020
(225,189, 268,393, 198 et 41 millions d'euros respectivement).
Cela représente une moyenne de 219 millions d'euros par an
(voir Figure 1).

Le budget des spécialités pharmaceutiques représente en-
viron 18% du budget global des soins de santé (voir note de
I'INAMI CCB 2021/085). Une analyse plus poussée peut étre
faite en distinguant les lieux ol les médicaments sont dé-
livrés. En effet, selon la loi de 25 mars de 1964 sur les médica-
ments, les médicaments doivent toujours étre délivrés par des
pharmaciens. Il s'agit généralement des pharmaciens travail-
lant dans des pharmacies publiques (les pharmacies de ville
appelées aussi officines publiques). Outre ces pharmaciens,
il existe également des pharmaciens qui travaillent a I"hdpital
(pharmaciens hospitaliers). Chaque hopital dispose de sa
propre pharmacie hospitaliére et le pharmacien de I'"hdpital
est responsable de la délivrance de tous les médicaments a
I’hdpital. Cela concerne les médicaments destinés aux pa-
tients hospitalisés, mais aussi aux patients qui viennent a
I"hopital pour un traitement sans y passer la nuit, par exemple
pour une chimiothérapie.

Figure 1: Evolution des dépenses brutes et nettes pour les spécialités pharmaceutiques
sur la période 2010-2019 par rapport a I'objectif budgétaire fixé (sources: notes

INAMI)
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1. Netsignifie « en tenant compte des revenus pergus dans le cadre des conventions selon les art 111 et suivants de I'arrété royal du Ter février 2018 ».

2. Le dépassement de 2020 est une estimation au moment de la rédaction du présent article - source : note INAMI CGSS 2020 075.
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Notons que de plus en plus de médicaments ne peuvent étre
délivrés que par les pharmaciens hospitaliers, comme la plu-
part des médicaments orphelins prescrits pour des maladies
rares (voir Encadré 1). Les patients qui ont besoin de ces mé-
dicaments sont donc obligés d'aller les chercher a I’hdpital.
Ainsi, nous distinguons trois secteurs différents des médica-
ments : (1) les médicaments délivrés par un pharmacien tra-
vaillant dans les pharmacies publiques, (2) les médicaments
délivrés par un pharmacien hospitalier pour les patients hos-
pitalisés et (3) les médicaments délivrés par un pharmacien
hospitalier aux patients ambulatoires, c’est-a-dire les pa-
tients qui ne passent pas la nuit a I'hdpital. Chaque secteur a
ses propres regles de facturation et de financement.

L'analyse des dépenses brutes pour les spécialités pharma-
ceutiques par secteurmontre que ce sontsurtoutles dépenses
pour les médicaments délivrés par le pharmacien hospitalier
aux patients ambulatoires qui augmentent fortement : de 814
millions d'euros en 2010 a 2.155 millions deuros en 2019. Cela
représente une croissance de 165% en neuf ans (voir Figure
2). Les dépenses brutes dans les secteurs des pharmacies pu-
bliques et de I'hospitalisation (avec nuitée) sont au contraire
restées plus ou moins stables ou ont méme diminué au cours
des dix derniéres années.

Quelles sont les classes de médicaments qui sont a I'origine
de cette augmentation ? Quels sont les médicaments qui
pesent le plus sur l'assurance obligatoire ? Quels sont les mé-
dicaments les plus chers par patient ? Quel est le poids des
médicaments financés par le biais de contrat confidentiel
conclu entre le ministre concerné et les firmes pharmaceu-
tiques ? Quelle est la part des médicaments génériques et des
biosimilaires dans ce secteur ? Voila les questions qui ont gui-
dé notre recherche.

Encadré 1: Médicaments orphelins et Collége de
médecins pour un médicament orphelin

Les médicaments orphelins sont des médicaments
utilisés pour le traitement de maladies rares et recon-
nues comme telles par I’Agence européenne des mé-
dicaments (EMA). Une maladie rare est une affection
qui met la vie en danger et/ou qui est grave et chro-
nique et qui ne touche pas plus de 5 personnes sur
10.000. Compte tenu du prix élevé des médicaments
orphelins, d’une part, et du fait que I’évidence théra-
peutique est souvent limitée d‘autre part, le rembour-
sement de ces médicaments par la solidarité Belge
dans le cadre de I'assurance obligatoire est souvent
soumis a des conditions strictes et a I'approbation du
médecin-conseil de la mutuelle. Ces conditions sont
principalement déterminées sur la base de données
issues d’essais cliniques. Parce qu’ils concernent gé-
néralement des maladies peu connues, il a été créé,
pour certaines spécialités, des Colléeges de médecins
pour les médicaments orphelins, composés d’experts
qui doivent aider le médecin-conseil a décider si le
patient remplit ou non les conditions prédéfinies pour
étre remboursé. Tous les médicaments orphelins pour
lesquels il existe un Collége de médecins ne peuvent
étre délivrés que par un pharmacien hospitalier.

Figure 2: Répartition des dépenses brutes d’assurance obligatoire (AQ) par secteur (source :

INAMI)
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2. Dépenses de I'assurance obligatoire (AQ)
pour les médicaments délivrés aux patients en
ambulatoire a I'hdpital pour la période 2010 a
2019 (données MC)

Afin d'approfondir la compréhension de la situation actuelle
sur le plan des dépenses pour les médicaments en belgique,
nous nous sommes penchées sur les données de facturation
des membres de la MC pour le secteur des « médicaments
délivrés par les pharmaciens hospitaliers aux patients am-
bulatoires » (ci-aprés « secteur »). Alors que les chiffres ci-
dessus sont des chiffres globaux pour I'ensemble du systeme
d’assurance obligatoire basés surles informations de I'INAMI,
les chiffres ci-dessous ne concernent que les dépenses et les
membres de la MC pour la période 2010-2019. Les membres
de la MC représentent a ce jour environ 41% de la population
belge, or la répartition démographique des membres de la MC
n'est pas identique a 100% a la répartition démographique de
la population belge. C’est pour cette raison qu‘une extrapola-
tion de nos chiffres a la population belge pourrait donc varier
légérement de la réalité et constitue donc une estimation.

Notons également que les dépenses que nous avons analy-
sées sont les dépenses brutes. Les éventuels rembourse-
ments dans le cadre des art. 111 et suivants n‘ont pas été
pris en compte (voir Encadré 2). Ces restitutions sont effec-
tuées par les entreprises concernées directement aupres de
'INAMI.

Encadreé 2 : Qu'est-ce qu'un accord article 111 et sui-
vants de I’Arrété royal du 1 février 2018, parfois aussi
appelé contrats article 81 ?

Pour certains médicaments, il existe une incertitude
quant au rapport entre le colt du médicament et sa
valeur ajoutée offerte aux patients. Dans ce cas, en
principe, un remboursement par I’AQ est prématuré.
Afin de permettre aux patients d'accéder a ces médi-
caments et de recueillir parallelement davantage de
données sur la valeur de ces médicaments, la régle-
mentation prévoit la possibilité d’un remboursement
temporaire, via un accord entre I'entreprise et le mi-
nistre compétent. Cet accord comprend généralement
les incertitudes qui doivent étre clarifiées pendant la
période de I'accord et un mécanisme confidentiel de
compensation budgétaire.

Cette possibilité existe depuis 2010, mais le régle-
ment a été modifié a plusieurs reprises au fil des
années. Actuellement, I'entreprise pharmaceutique
peut demander au ministre d’engager une procédure
d’accord 1) si la Commission de remboursement des
médicaments (CRM) ne parvient pas a un avis défini-
tif sur le remboursement a la majorité des deux tiers
(art. 111), 2) sur avis de la CRM (art. 112) 3) ou encore
dans certains cas aprés un avis négatif de la CRM (art.
113). Le ministre peut répondre ou non a la demande
de I'entreprise.

Parfois, le terme « accords article 81 » est également
utilisé, car avant I'entrée en vigueur de 'actuel arré-
té royal du Tler février 2018, la procédure des accords
était décrite a l'article 81 et suivant |'arrété royal du 11
décembre 2001.
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2.1. Evolution des dépenses des spécialités pharmaceutiques

en ambulatoire a I'hopital

Nous avons d'abord analysé les dépenses totales pour les
spécialités pharmaceutiques et leur évolution durant les dix
derniéres années (voir Tableau 1).

Sur la période 2010-2019, les dépenses AO pour les membres
de la MC ont augmenté de 163% (de 373 a 981 millions d’euros)
alors que la part personnelle a charge du patient n’a augmenté
que de 40% (de 8,3 a 11,7 millions d'euros) (voir Tableau 1). La
masse totale de ces parts personnelles représentait 2,2% du
colittotal en 2010 et elle estde 1,2% en 2019. Cette diminution
s'explique par le fait qu'une grande partie des nouveaux médi-
caments (coliteux) faisant partie de notre étude est couverte
a 100% par I'assurance obligatoire. Et si une contribution du
patient peut étre demandée, elle est plafonnée. Cela évite aux
patients de devoir payer un ticket modérateur élevé malgré le
codt unitaire tres élevé de nombreux nouveaux médicaments
dans ce secteur.

Précisons, par ailleurs, que le nombre de patients traités a
augmenté durant la méme période d’environ 27% (voir Tab-
leau 1). Nous constatons que I'augmentation du nombre de
patients et du colit moyen AO par patient concerne avant tout
les personnes qui ont plus de 50 ans (voir Figure 3) a partir de
2015. L'augmentation du nombre de patients est particuliere-
ment forte dans la tranche d'age 66-75 ans : nous avons une
croissance de 51% pour la classe d'age 66-75 ans alors qu'elle
varie entre 6% (0-9 ans) et 43% (76 ans et plus) pour les autres
classes. Surle plan des dépenses AO une forte croissance est
observée au niveau de trois tranches d’age : 76 ans et plus
ans (257%), 66-75 ans (229%) et 0-9 ans (205%). Pour le reste
destranches d’dges, la croissance varie entre 49% (10-18 ans)
et 136% (51-65 ans). En 2019, 60% des patients traités étaient
ageés de plus de 50 ans (voir Figure 4).

Tableau 1: Evolution des dépenses brutes des spécialités pharmaceutiques en ambulatoire a

I'hopital - données MC

Nombre Montant a Monta'nt total Croissance Dépenses
3 facturé au pa-
de Dépenses charge du pa- . . des AO
, . . . tient (tickets ,
Année patients AO tient (tickets , dépenses moyennes
. modérateurs .
MC (en euros) modérateurs, , A0 (%) par par patient
. + supplément,
differents en euros) an (en euros)
en euros)
2010 828.785 372.703.067 8.350.884 8.356.033 450
20M 863.391 396.972.625 8.730.143 8.731.187 6,5% 460
2012 889.795 418.756.249 : 9.242.110 9.244.976 : 5,5% : 47
2013 911.644 439.432.840 | 9.380.116 9381548 . 49% i 482
2014 943.680 469152.420 ©  9.610.586 9611575 ©  68% i 497
2015 965.103 552.585.865 :  10.006.320 10.006.581 : 17,8% : 573
2016 987.094 580.894.608 :  10.422.948 10.424.186 5.1% 588
2017 995.211 708.393.222 : 10.820.519 10.825.090 : 21,9% : 712
2018 1.017.041 837.118.986 :  11.223.680 11.235.839 18,2% : 823
2019 1.050.712 980.748.762 : 11.740.252 11.741.293 17,2% : 933
Croissance (%) 0 ) 0 0
K2010-2019 26,78% 163,14% 40,59% 40,51% )
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Figure 3: Evolution des coiits moyens AO par catégorie age
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Figure 4: Nombre de patients et coiit annuel moyen AO par groupe d'age en 2019
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2.2. Analyse de I'évolution des dépenses AQ par classe
thérapeutique (niveau ATC2)

Nous avons ensuite analysé I"évolution des dépenses AO de
2010 a 2019 pour les médicaments délivrés par les pharma-
ciens hospitaliers aux patients ambulatoires et les avons clas-
sés selon le systéme de classification anatomique, thérapeu-
tique et chimique (Anatomical Therapeutic Chemical (ATC)
Classification System) au deuxiéme niveau (ATC2) ol on
distingue de différents groupes des médicaments selon des
propriétés thérapeutiques®. En termes des dépenses, deux
groupes thérapeutiques sortent du lot, les antitumoraux (ATC
L01) et les immunosuppresseurs (ATC L04).

En 2019, presque la moitié des dépenses (49,26%) a été con-
sacrée aux médicaments antitumoraux (ATC L01) et les im-
munosuppresseurs (ATC L04) occupent la deuxieme place
(16,47%). Ensemble, ces deux groupes de médicaments
représentent environ 66% des dépenses AO pour les patients
de la MC en ambulatoire a I'hopital. La part relative des médi-
caments antitumoraux (ATC LO1) est passée de 35% en 2010 a
49% en 2019 (voir Tableau 2). Celle des immunosuppresseurs
(ATC L04) est restée a peu pres stable (de 16,8% a 16,5%).

Parmi les médicaments antitumoraux (ATC L01), en 2019, les
cing principales molécules qui pésentlourd dans les dépenses
sont le pembrolizumab (17%), le nivolumab (9%), le palbociclib
(9%), le daratumumab (6%) et /’ibrutinib (5%).* Le nivolumab
et le pembrolizumab sont des médicaments appartenant a ce
qu’on appelle I'immunothérapie et sont utilisés pour le trait-
ement des différents types de cancers. Le palbociclib est
utilisé dans certains types de cancer du sein, le daratumumab
dans le myélome multiple et I"/brutinib dans certains cancers
du sang.

Etant donné que les médicaments antitumoraux sont utilisés
dans le traitement des cancers et que le risque de cancer aug-
mente avec |'dge, ceci explique I'augmentation des couts AQ
pour les patients agés de plus de 50 ans que nous avons ob-
servé ci-dessus.

Les immunosuppresseurs (ATC L04) sont des médicaments
utilisés pour le traitement de la polyarthrite rhumatoide, du
psoriasis, de la colite ulcéreuse, de la maladie de Crohn et au-
tres. Les dépenses AQ pour ce groupe sont passées de 62,4
millions a 161,5 millions d’euros (+159%) sur la période 2010-
2019. Sur la méme période, le nombre de patients traités a
plus que doublé (de 4.875 en 2010 a 10.636 en 2019 (+118%)).
Dans cette classe, le /énalidomide (28%), I'infliximab (18%),
le vedolizumab (13%) et le fingolimod (7%) sont les molécules
pour lesquelles les dépenses étaient les plus élevées en 2019.
Parmi ces molécules, le vedolizumab a été plus récemment in-
clus dans le remboursement (2015).

Tableau2: Evolution des dépenses AO en milliers d’euros et du nombre de patients pour les
antitumoraux (ATC LO1)

2010 20Mm 2012 2013 2014

membres MC

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

Rgpenses 129.404 | 132.988 | 138.983 148.729  165.089
Nombre de 20.440

2016 2017 2018 2019

184.704 204.359 : 292.741 : 402.674 : 483.127

2015

24.316 25.027 i 26.797 30.843

28.661

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

3. ATC catégorise les médicaments selon cing niveaux: le premier niveau ou ATC1 classe des médicaments selon 'organe sur lequel ils agissent, le deuxiéme
niveau ou ATC2 classe les médicaments selon les propriétés thérapeutiques principales, le troisiéme et quatrieme niveau ou ATC3 et ATC4 correspondent
a des sous-groupes chimiques, pharmacologiques ou thérapeutiques, et au cinquiéme niveau ou ATC5 les médicaments sont classés selon une substance

chimique particuliere.

4. Les médicaments remboursés pour au moins une indication sous contrat en 2019, sont indiqués en bleu et en italique dans cet article. Le pembrolizumab et le
nivolumab sont remboursés depuis 2016. Le palbociclib et le daratumumab sont remboursés depuis 2017.
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Alors qu’en 2010-2013, la troisiéme place était encore occu-
pée par les sérums et immunoglobulines (ATC J06), on con-
state qu’en 2015, les dépenses pour les antiviraux a usage
systémique (ATC J05) augmentent fortement (de 9 millions
d'euros en 2014 a 41 millions d’euros en 2015) avant de di-
minuer a nouveau pour atteindre la sixieme place en 2019 (voir
Figure 5). Depuis 2016, la troisiéme place est occupée par les
agents a usage ophtalmique (ATC S01) et depuis lors le top
3 est resté inchangé : agents antitumoraux, immunosuppres-
seurs et agents a usage ophtalmique. Les dépenses pour ces
trois classes continuent a augmenter chaque année.

Les dépenses AO en médicaments ophtalmiques (ATC S01),
utilisés pour la dégénérescence maculaire, une affection ocu-
laire qui entraine une perte progressive de la vision, ont plus
que quadruplé (de 12 millions en 2010 a 51,7 millions d'euros
en 2019). En revanche, le nombre de patients traités n'a aug-
menté que de 42% au cours de cette méme période de dix ans.
En 2019, 99% des 51,7 millions dépensés pour cette classe
thérapeutique concernent deux molécules : le ranibizumab et
I'aflibercept. En 2019, 68.108 membres de la MC ont utilisé au
moins une fois un médicament de cette classe.

Figure 5: Evolution détaillée des autres classes (sans les médicaments antitumoraux (ATC L01)
et les immunosuppresseurs (ATC L04) parmi le top 20 classes thérapeutiques en 2019

Les médicaments de thérapie endocrinienne (ATC L02) consti-
tuent un autre poste de dépenses en augmentation. En 2019,
cette classe représente 42 millions d’euros de dépenses et
3.495 membres de la MC se sont vus administrer au moins une
fois un médicament de ce groupe. Il s'agit principalement de
trois molécules : enzalutamide (38%), fulvestrant (7%) et abira-
térone (54%). L'enzalutamide et |'abiratérone sont deux médi-
caments indiqués pour le cancer de la prostate et remboursés
sous contrat entre le ministre et les entreprises concernées.

Notons que les dépenses AQ pour le fulvestrant, ont augmen-
té sur 10 ans, passant de 0,49 million a 2,93 millions d’euros.
Cela peut s’expliquer par le fait que le domaine d’indication a
été élargi pour inclure son utilisation en association avec un
nouveau médicament (palbociclib, un inhibiteur de CDK4/6 -
voir ATC L01) dans le traitement du cancer du sein.

Les dépenses relatives aux sérums etimmunoglobulines (ATC
J06) sont également en hausse, passant de 17 millions d’euros
en 2010 a 32 millions d’euros en 2019. Ces médicaments sont
spéciaux. Il s'agit de concentrés d'anticorps extraits du plas-
ma sanguin provenant de dons de sang et utilisés pour traiter
des affections souvent rares et parfois trés graves. Leur pro-
duction dépend de et est limitée par ce qui peut étre collecté
aupres des donateurs.
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Pour une analyse approfondie de I'utilisation de ces médi-
caments, nous renvoyons aux rapports du KCE (Bourgeois,
Fairon, San Miguel, 2019 ; De Meester, Bourgeois, Devriese,
San Miguel, 2020). Ces rapports soulignent notamment le fait
que l'utilisation croissante de ces médicaments entraine leur
pénurie sur le marché et cette pénurie entraine a son tour une
augmentation des prix.

Une forte augmentation des dépenses a pu étre constatée
également pour les médicaments antiviraux (ATC J05) notam-
ment a la suite a l'arrivée en 2015 de nouveaux médicaments
pour le traitement de I'hépatite C. Il s'agit de médicaments
colteux qui ne doivent étre pris que pendant trois a six mois
au maximum. Les traitements par le médicament sofosbuvir,
par exemple, ont coité de 43.000 a 86.000 euros (596 euros
par comprimé) en 2015. La population cible potentielle était si
importante que les colits pouvaient s"élever a plusieurs mil-
liards. Pour que les dépenses restent gérables, ces médica-
ments n'étaient remboursés, au départ, que pour les patients
les plus malades. Progressivement, d'autres molécules simi-
laires au niveau thérapeutique ont été mises sur le marché.
Depuis 2019, le prix facial® a baissé et le remboursement a été
étendu a tous les patients, quel que soit le stade de la maladie.
Le prix élevé et I'impact budgétaire considérable ont conduit
a limiter I'accessibilité a ces médicaments.

Une autre classe pour laguelle nous avons constaté une forte
augmentation des dépenses depuis 2015 (jusqu’a 10,8 millions
d’euros pour 21.017 patients en 2019) est la classe des mé-
dicaments utilisés dans les maladies obstructives des voies
respiratoires (ATC R03). La encore, seules trois molécules
représentent environ 98% des dépenses dans cette classe
des médicaments : a savoir I'omalizumab (41%), le mepolizu-
mab (37%) et le benralizumab (20%). Il s’agit d’anticorps mo-
noclonaux indiqués dans les formes sévéres d'asthme qui ne
peut étre stabilisé de maniere adéquate par d'autres options
thérapeutiques disponibles. Il est important de noter que ces
médicaments peuvent étre délivrés aussi par les pharmacies
publiques®.

Enfin, nous aimerions mentionner les médicaments antipar-
kinsoniens (ATC N04) (7 millions d'euros et 1.405 membres du
CM en 2019). Pour cette classe thérapeutique, 99% sont dé-
pensés pour une cassette contenant de la |évodopa et de la
carbidopa. Les dépenses semblent se stabiliser ces dernieres
années. Ce médicament est un médicament orphelin, c’est-a-
dire prescrit pour une maladie rare et son remboursement est
supervisé par le College de médecins pour un médicament or-
phelin (voir Encadré 1).

Soulignons encore une fois, que les dépenses pour les anti-
tumoraux (ATC LO1) et les immunosuppresseurs (ATC L04)
constituent plus de la moitié (66%) des toutes les dépenses
AOQ dans le secteur des médicaments délivrés en ambulatoire
a I’hdpital. Ainsi, en 2019 les dépenses pour les antitumoraux
(ATC L01), leaders du marché, représentent neuf fois les dé-
penses pour les médicaments ophtalmiques (ATC S01) qui oc-
cupent la troisieme place.

2.3. Top 10 substances actives (niveau ATC5) en fonction

des dépenses AO en 2019

Nous nous sommes ensuite penchées sur les données de la
MC en analysant les dépenses au niveau ATC5, autrement dit
auniveau du principe actif. Nous constatons que, en 2019,39%
des dépenses brutes de ce secteur (soit 382,7 millions d'euros
sur un total de 980,7 millions d’euros) ont été consacrées a 10
médicaments (voir Figure 6). C'est notre top10 molécules aux
dépenses AO les plus hautes.

Cing molécules de ce top 10 appartiennent a la classe des an-
titumoraux (ATC LO1) : pembrolizumab, nivolumab, palbociclib,
daratumumab et ibrutinib. Les dépenses pour ces cing médi-
caments représentent ensemble 227 millions d’euros soit 59%
des dépenses pour le top 10 et soit 47% des dépenses pour
tous les médicaments antitumoraux (L01) dans ce secteur (483
millions d’euros).

Les dépenses pour le /énalidomide et'infliximab représentent
46% (73,9 millions d’euros) des dépenses de la classe des im-
munosuppresseurs (ATC L04), (161,5 millions d'euros).

En 2019, 28,5 millions d'euros ont été consacrés au ranibizu-
mab. Cela représente 55% des dépenses dans la classe des
médicaments ophtalmiques (S01) (51,7 millions d’euros).

Pour la plupart de ces médicaments du top 10, aucune part
personnelle (ticket modérateur) ne peut étre facturée aux
patients, sauf pour l'infliximab et ranibizumab. Pour ces deux
médicaments, les patients de la MC ont payé environ 1,58 mil-
lion d’euros de leur poche.

En 2019, le nombre de patients traités par la plupart de ces
dix molécules a augmenté par rapport a 2018. Au total, 21.170
membres du CM ont été traités avec un médicament de ces 10
principales molécules en 2019 (voir Figure 7).

En 2018, le trastuzumab était toujours dans le top 10. Mais
avec l'arrivée sur le marché belge des premiers biosimilaires
en 2018, le colit par DDD a diminué de 31% entre 2018 et 2019
(de 442 euros par DDD a 305 euros par DDD) et la molécule
n‘apparait plus dans le top 10 en 2019.

5. Le prix facial correspond au prix officiel et ne tient pas compte des restitutions faites suite aux contrats selon I'art 111 et suivants de I’AR du 1 février 2018.

6. Les dépenses pour les médicaments délivrés par les pharmacies publiques ne sont pas incluses dans la présente analyse.
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Figure 6: Le top 10 molécules ayant les dépenses AQ les plus élevées en 2019 pour les

membres de la MC traités en ambulatoire a I'hopital
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Figure 7: Nombre de membres CM traités avec le top 10 molécules en termes de dépenses AQ
en 2019

10.000 2 g
9.000 2018 m2019 8 3
8.000
7.000
6.000 —
5.000 g 2
4.000 - é % ©
S D 3 5
2000 & < = 8§88 =22 e =
o ol e -

0 _ ——— |

0 \*C,\\ " \\_“wy&&\ o \m\\/&\‘\\ o \L“\*E'B’S\ \L“\\,\Q,ih\\ . \m@pm\ . \\‘“w&m—\ ® \SQ‘\\—P‘“M o \\S\\\I‘Eﬂ\ ‘ \\—“'LB\I\%\
W oM o\ 2 . s

?e“\““‘\‘l“ \ene 200 o™ paln® o “age\““a o A agni oo R
an, U
), o
(““\a.

\_ \o® )

Le colit annuel moyen pour I'assurance obligatoire par patient Nous voudrions souligner que huit de ces dix médicaments
en 2019 pour les molécules de ce top 10 varie entre environ sont remboursés temporairement par le biais d'un contrat
70.700 d'euros (pour le daratumumab) et 3.300 d’euros (pour conclu entre le ministre et I'entreprise. Cela veut dire que
le ranibizumab). Pour la plupart des molécules, ce colit annuel les dépenses liées a ces molécules ne correspondent pas au
par patient est en augmentation. codtréel pour I’AQ parce qu’une partie des dépenses estres-
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tituée en fonction de la disposition de I'accord confidentiel.
Cing de ces huit médicaments ont été inclus dans I'assurance
maladie seulement récemment, depuis 2015 : /brutinib, nivolu-
mab, pembrolizumab, palbociclib et daratumumab.

2.4. Top 10 médicaments (niveau ATC5) en fonction du

colit moyen AQ par patient en 2019

Nous venons d'examiner les dix médicaments aux dépenses
les plus hautes pour I'assurance obligatoire. Or, si nous clas-
sons les médicaments en fonction du cof(t annuel moyen par
patient, nous arrivons a un top 10 tres différent (voir Figure
8). En effet, aucun des médicaments les plus couteux par pa-
tient et par an ne figure dans le top 10 médicaments aux dé-
penses les plus hautes pourl'assurance obligatoire. Il s'agitici
de molécules trés coliteuses qui ne sont utilisées que par un
groupe de patients trés limité : au total 183 membres de la MC
en 2019 avec le colit moyen par patient et par an entre 632.000
et 195.000 d’euros.

Sept de ces dix molécules avec les colits moyen AQ par pa-
tient les plus élevés sont des enzymes utilisées dans certaines
maladies métaboliques. Il s'agit de pathologies dans lesquelles
le patient recoit un traitement de substitution enzymatique
pour remplacer I'enzyme défectueuse ou manquante. Les
trois autres molécules sont : I'ivacaftor utilisé dans la muco-
viscidose, |"éculizumab pour le traitement de I'hémoglobinurie
paroxystique nocturne (maladie de sang) et du syndrome hé-
molytique et urémique atypique (une maladie génétique rare
touchant principalement les reins et le sang) et le nusinersen
dans I'amyotrophie spinale (une maladie musculaire génétique).

patient en 2019

Figure 8: Evolution des dépenses AO pour le top10 niveau ATC5 selon le coiit moyen AO par

Pour aucun de ces médicaments, une part personnelle n'est
mise a charge du patient. Ce sont tous des médicaments orphe-
lins destinés au traitement de maladies rares. Et a I'exception
du nusinersen, ils sont tous soumis a I'avis du College de mé-
decins pour le médicament orphelin concerné (voir Encadré 2).

Sept de ces dix médicaments sont remboursés depuis un cer-
tain temps et, au moment du remboursement, le systeme de
contrats en vertu de I'article 111 et suivants n"était pas encore
en vigueur (voir Encadré 1). Contrairement au top 10 selon les
dépenses AQ les plus élevées, les dépenses pour ces molé-
cules sont plus stables surla période analysée, a I'exception du
nusinersen et de |'ivacaftor. Ces deux molécules ne sont rem-
boursées que depuis peu et le marché doit encore se stabiliser.
Les ventes d’éculizumab ont également augmenté en raison
d’un élargissement des indications et donc du groupe cible.
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2.5. Médicaments remboursés temporairement par accord

confidentiel

Il'estimportant de faire une distinction entre les médicaments
qui sont remboursés « régulierement » (dont le colt facial
correspond a leur codt réel) et les médicaments qui sont rem-
boursés temporairement par le biais d'un accord confidentiel
entre le ministre et 'entreprise pharmaceutique (voir Encadré
2). Pour ces médicaments sous contrat, le prix facial (et donc
les dépenses brutes) ne correspond pas au colit réel pour I'as-
surance obligatoire. Les données de facturation des mutuali-
tés ne refletent que les dépenses brutes.

Dans la figure 9, nous voyons que, les dépenses pour les mé-
dicaments sous contrat augmentent tres fortement, alors que
les dépenses pour les autres médicaments ont diminué au
cours des cing derniéres années. Soulignons que la part des
dépenses AQ pour les médicaments sous contrat représente
61% des dépenses AQ totales en 2019 pour 4% des patients
ambulatoires qui ont été remboursés pour au moins 1 médi-
cament délivré par le pharmacien hospitalier. Pour les médi-
caments qui ne sont pas sous contrat, les dépenses ont au
contraire diminué alors que le nombre de patients augmente
(voir Figure 10). Ces deux tendances inverses signifieraient,
que l'augmentation des dépenses AOQ serait due a la crois-
sance des dépenses pour les médicaments qui sont tempo-

rairement remboursés via un accord confidentiel entre le
ministre et I'entreprise. En méme temps, la confidentialité
des contrats a pour conséquence le fait que, pour une part
toujours plus grande du budget, il est aujourd’hui impossible
d’évaluer le colit réel des médicaments concernés a charge
de la société. Alors que de l'autre part, les réductions de prix
mises en ceuvre pour les médicaments plus anciens dans le
secteur hors brevet ont permis de traiter plus de patients a un
moindre cout.

Laugmentation des dépenses pour des médicaments sous
contrat entraine non seulement un manque croissantde trans-
parence dans la dépense des fonds publics, mais aussi une
impossibilité grandissante d’évaluer le rapport codt-efficaci-
té des médicaments. Un débat s'impose : dans quelle mesure
|'augmentation de la non-transparence est-elle acceptable
pour assurer l'accessibilité aux médicaments ?

Figure 9: Répartition des dépenses entre les dépenses pour les médicaments remboursés de

facon réguliere et les dépenses pour les médicaments remboursés par un accord confidentiel
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Figure 10: Médicaments sous contrat : Evolution du nombre de patients MC
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2.6. Médicaments génériques et biosimilaires

Suite aux brevets et régles d'exclusivité, les médicaments
ont un monopole sur le marché et sont donc protégés de la
concurrence pendant un certain nombre d’années (générale-
ment plus de dix ans). Ce monopole prend fin lorsque des mé-
dicaments concurrents aux médicaments originaux peuvent
entrer sur le marché. En Belgique, I'arrivée sur le marché de
médicaments génériques (pour les médicaments chimiques)
ou biosimilaires (pour les médicaments hiologiques) entraine
une baisse du prix du médicament original et donc une dimi-
nution du colt de ces molécules (Van haecht, Lebbe, Ntahon-
ganyira, 2020)%. En outre, une régle de facturation spécifique a
été imposée aux hopitaux, grace a laquelle le colit répercuté
sur l'assurance maladie est encore moindre (voir Encadreé 3).

Prenons I'exemple de I'infliximab dont nous avons parlé dans
la partie 2.3. Si nous analysons I"évolution des dépenses pour
I'infliximab sur les dix derniéres années, nous pouvons voir
que de 2010 a 2015, I'augmentation des dépenses pour ce
médicament était constante (voir Figure 11). Or depuis 2015,
année durant laquelle au moins un biosimilaire est arrivé sur

le marché belge, les dépenses pour I'infliximab (42,3 millions)
ont commencé a diminuer pour atteindre, en 2019, un niveau
de dépenses inférieur a celui de 2010 (28,7 millions), alors que
le nombre de patients a augmenté de 5% (entre 2015 et 2019).
Cela s’explique par le fait que le monopole du fabricant initial
s'est expiré, que les concurrents ont été autorisés a produire
des médicaments équivalents et que la venue sur le mar-
ché belge de ces concurrents induits une baisse des cofts.
Concrétement, alors que le colit par dose définie® de I'inflixi-
mab s’élevait a 20,63 euro en 2014, nous observons encore
une baisse.

Pour maitriser les dépenses AO et libérer du budget pour des
nouveaux médicaments, il est donc important que les géné-
riques et biosimilaires arrivent sur le marché belge. Or il faut
encore que ces médicaments soient prescrits et utilisés. Afin
d’évaluer l'usage effectif des médicaments génériques et bio-
similaires en Belgique, nous avons analysé la part de marché
qui leur estréservé en 2019.

8. Les médicaments peuvent étre répartis en deux classes : les chimiques et les biologiques. Les médicaments chimiques sont la plupart du temps des
molécules simples produites par synthese chimique a partir d'éléments ou d'autres composés chimiques. Les médicaments biologiques sont produits par
une source biologique ou en sont extraits. Cette source peut étre une bactérie ou une moisissure, mais également une cellule animale ou humaine. Les
médicaments biologiques se distinguent des médicaments chimiques par leur structure moléculaire plus complexe.

9. La DDD ou dose définie quotidienne est un terme désignant le volume de traitement, basé sur la quantité moyenne d’'un médicament nécessaire
quotidiennement pour traiter un patient adulte, pour I'indication principale de ce médicament (déterminée par I'OMS).
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Encadreé 3 : Regle de facturation a I’hdpital pour les
géneériques, les biosimilaires et leur spécialité de re-
férence originale

Une régle de facturation spécifique pour les médica-
ments a été introduite pour les hdpitaux. Depuis le 1¢
Jjuillet 2013, les hépitaux sont soumis a la législation
sur les marchés publics. Si plusieurs concurrents (un
médicament original et les biosimilaires ou génériques
équivalents) sont disponibles sur le marché, les hopi-

taux peuvent jouer la carte de la concurrence et, dans
la plupart des cas, utiliseront le médicament le moins
cher a I'achat. En d’autres termes, le prix d’achat de
I’hépital peut étre plus bas que le prix officiel qui peut
étre facturé. Pour ramener au profit de la collectivité
une partie de ces remises négociées, les hdpitaux
sont obligés depuis 2017 de facturer les médicaments
et leurs génériques/biosimilaires, seulement a 90%
(depuis le 1/4/2019 a 85%) du prix facial ou de la base
de remboursement de I'assurance maladie.

Au cours de cette analyse, les dépenses totales AO du secteur
ont été divisées en dépenses pour les médicaments chimiques
(46%) et en dépenses pour les médicaments biologiques
(54%)'. Pour chaque segment, la part des médicaments géné-
riques ou biosimilaires a ensuite été calculée.

En ce qui concerne les médicaments chimiques, la part en
volume des génériques (exprimée en DDD) augmente lente-
ment (16% en 2019, voir Figure 12), mais elle est nettement
plus faible que dans le secteur des médicaments délivrés
en pharmacies publiques (44% en 2019). Cela s'explique en
partie par le fait que dans le secteur sur lequel porte cette
étude, l'utilisation de nouveaux médicaments (et donc encore
brevetés) est plus importante et que de nombreux nouveaux
médicaments tres couteux sont délivrés exclusivement dans
les pharmacies hospitaliéres. Néanmoins, il y a probablement
encore de la place pour une croissance de l'utilisation des
génériques. Une attention particuliere devrait également étre
portée a l'acces aux génériques de ces molécules couteuses
deélivrées exclusivement a I'hdpital.

Figure 11: Evolution des dépenses du top 10 des médicaments sur la période 2010-2019
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10. En comparaison, dans les officines publiques, environ 74% des dépenses AO étaient consacrées aux médicaments chimiques et 26% aux médicaments
biologiques.
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Figure 12: Médicaments chimiques dans les traitements ambulatoires des hopitaux -

la part des génériques

35%

3167 32,7 32,85
30%
25%
20%
5 1411 14,95
0
10%
4,67 4,59
) . .
0%
2015 2016

M % nombre d'utilisateurs W % dép

\_

32,97 33,03

16,26 16,28

15,64

407 3,31 3,08
2017 2018 2019
enses AO M % volume en DDD

J

La part en volume (DDD) des biosimilaires dans le segment
biologique du secteur (9% en 2019) augmente et est plus éle-
vée que dans le secteur des pharmacies publiques (0,7% en
2019), mais reste minime (voir Figure 13). La plupart des mo-
lécules pour lesquelles des biosimilaires sont disponibles ne
sont utilisées qu'a I'hopital et sont délivrées par les pharma-

ciens hospitaliers. Cependant, nous avons vu dans une étude
précédente qu'il existe une grande variabilité entre les hopi-
taux (Van haecht, Lebbe, Ntahonganyira, 2020).

Au cours des prochaines années, plusieurs médicaments coli-
teux verront leur brevet expirer. Il est donc important d'anti

Figure 13: Les médicaments biologiques dans les traitements ambulatoires a I'hopital -

la part des biosimilaires
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ciper ce phénomeéne et de sensibiliser les parties prenantes et
les prestataires de soins de santé concernés afin qu’ils pres-
crivent les médicaments les plus efficients. Les biosimilaires
et génériques ont leur place ici. Ce n'est que lorsque les bio-
similaires et génériques seront utilisés que leurs distributeurs
arriveront sur le marché belge, ce qui entrainera une diminu-
tion du colit de ces molécules etune création d'une marge bud-
gétaire pour d'éventuels nouveaux médicaments intéressants.

3. Conclusion

Les dépenses de I'assurance obligatoire pour les spécialités
pharmaceutiques ont fortement augmenté depuis 2015. Cette
augmentation concerne particulierement les médicaments
délivrés par les pharmaciens hospitaliers aux patients en am-
bulatoire a I'hdpital. Lanalyse des données de facturation des
membres de la MC montre que les dépenses AQ dans ce sec-
teur ont augmenté de 163% entre 2010 et 2019.

Parmi les médicaments en cause de cette augmentation im-
portante, citons principalement les agents antitumoraux (ATC
LO1) qui ont connu une croissance fortement accélérée depuis
2015. lls sont suivis par les immunosuppresseurs (ATC L04).
En outre, on observe la méme chose au niveau de la courbe de
I’évolution des dépenses en fonction de la catégorie d'age, a
partir de 2015, chez les plus de 50 ans. Ce n’est pas inattendu,
étant donné que les médicaments antitumoraux sont utilisés
dans le traitement des cancers et que le risque de cancer aug-
mente avec |I'age.

Notre analyse montre aussi que ce ne sont pas les médica-
ments trés chers ou les plus chers en termes de colit moyen
annuel par patient qui sont la cause de cette énorme crois-
sance des dépenses AQ. Les dépenses pour ces dix médica-
ments les plus chers ne représentent que 5% des dépenses
totales pour ce secteur et sont des médicaments utilisés par
untrés petit groupe de patients, plus précisément des patients
souffrant de maladies trés rares. C'est pourquoi ils pésent
moins lourd dans le budget. En revanche, les dix médicaments
responsables des plus fortes dépenses annuelles sont des
médicaments chers (jusqu’a 70.700 euros par patient et par
an) utilisés par un nombre important de patients, notamment
dans le cas de traitements de certaines formes de cancer.

Il est important de souligner que si les colits de I'assurance
maladie ont augmenté de maniére significative sur une pé-
riode de dix ans (+163%), cela a eu moins d'impact direct sur

le patient grace au fait qu'une grande partie des médicaments
(coliteux) faisant partie de notre étude, est couverte a 100%
par l'assurance obligatoire. Et si une contribution du patient
peut étre demandée, elle est plafonnée.

En 2010, un nouveau mécanisme de gestion budgétaire a été
introduit a savoir le remboursement temporaire via un ac-
cord confidentiel entre le ministre compétent et I'entreprise
concernée, les contrats dits article 111 et suivants (ancien-
nement aussi appelés contrats article 81). Ceci permet, mal-
gré les incertitudes liées au médicament (tant budgétaires
que scientifiques), de donner aux patients un acces précoce.
Dans cet accord un mécanisme de compensation financiere
confidentiel est convenu. Cela signifie que les prix de ces
médicaments ne correspondent pas au co(t réel pour I'assu-
rance maladie et que le colit réel des différents médicaments
est confidentiel. Depuis 2010, la part du budget consacrée au
remboursement de ces médicaments sous contrat (de ce sec-
teur) ne cesse d’augmenter: elle a atteint61% en 2019. Quatre
pourcent des patients qui ont regu un médicament en ambula-
toire parl'intermédiaire du pharmacien de I'hOpital sonttraités
avec au moins un médicament remboursé temporairement. La
« non-transparence » de cette partie du budget rend difficile
la justification de l'utilisation des fonds publics et rend impos-
sible larecherche sur le rapport colt-efficacité des différents
médicaments. La question se pose de savoir si ce systéme est
durable et dans quelle mesure la perte de transparence est
acceptable en échange de I'accessibilité. Les dépenses ont
énormément augmenté au cours des dix dernieres années,
et notre analyse montre que cela est principalement lié a la
forte augmentation des dépenses en médicaments antitumo-
raux (ATC LO1). Il serait par ailleurs intéressant de comparer
la croissance des dépenses AO avec les effets réels du trai-
tement du cancer en termes de survie et de qualité de vie sur
la méme période.

Enfin, un autre point d'attention est I'usage des médicaments
génériques et biosimilaires. Dans ce secteur, en 2019, un peu
plus de la moitié (54%) du budget a été consacré aux pro-
duits biologiques et 46% aux médicaments chimiques. Nous
constatons que l'utilisation des génériques dans le secteur
est nettement plus faible que dans le secteur des pharma-
cies' publiques. Cela s’explique en partie par le fait qu'a
I'heure actuelle, de nombreux nouveaux médicaments encore
sous brevet ne peuvent étre fournis que par le pharmacien
de I'hdpital (par exemple les nouveaux médicaments pour
traiter I'hépatite C, les nouveaux médicaments pour traiter la
mucoviscidose, des médicaments orphelins). Les génériques
représentent 16% du volume en DDD et 3% des dépenses du
secteur pour les médicaments chimiques.

11. Dans le secteur de la pharmacie publique, 76% du budget est consacré aux médicaments chimiques, 24% aux médicaments biologiques.
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Enrevanche, I'utilisation des biosimilaires est plus importante
que dans les pharmacies publiques : 3% des dépenses pour 9%
du volume en DDD. Ce qui est logique car la plupart des mé-
dicaments hiologiques sont utilisés exclusivement a I"hdpital.
La part des biosimilaires en Belgique est beaucoup plus faible
que dans les autres pays européens. Etant donné que l'arri-
vee des génériques/biosimilaires sur le marché entraine des
réductions de prix légalement déterminées des médicaments
concernés et de leurs originaux, leur usage rationnel est im-
portant pour créer un espace budgétaire pour les nouveaux
médicaments importants au niveau thérapeutique. Dans les
années a venir, plusieurs produits biologiques et autres mé-
dicaments codteux utilisés exclusivement dans les hdpitaux
verront leur brevet tomber. Il sera crucial de sensibiliser les
acteurs concernés (médecins prescripteurs, pharmaciens,
hopitaux et patients) pour qu'ils utilisent les médicaments les
plus efficients dans chaque traitement et qu’ils prétent atten-
tion aux biosimilaires et aux génériques. Ce n'est que lorsque
le marché sera suffisamment important que les fabricants
mettront sur le marché belge des biosimilaires et des géné-
riques a des prix raisonnables.
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Soins de santé

Evolution de la durée de séjour en materniteé : vers
davantage de courts séjours

Gauthier Vandeleene et Hervé Avalosse — Service d’études
Résumé

Le but de cet article est de présenter I'évolution de la durée de séjour en maternité a I'aide des données
de la MC, pour la période 2010 a 2019. Nous mesurons cette durée en calculant le nombre de jours entre la
date de sortie de la maternité et la date d’accouchement. Globalement, la tendance générale est a la baisse :
on passe d’'une durée moyenne de 4,4 jours en 2010 a 2,8 jours en 2019. En 10 ans, la durée moyenne a donc
diminué de plus d’un tiers. Bien siir, le type d’accouchement a une influence sur la durée de séjour :
e par voie basse, la durée de séjour passe de 4,0 jours en 2010 a 2,4 jours en 2019 (soit 41% de diminution);
e par césarienne, la diminution est moins rapide : on passe de 5,7 jours (en 2010) a 4,3 jours en 2019 (une
diminution de 25%).
Comme repris dans le Tableau 1 ci-dessous, cette diminution se traduit concrétement par un glissement
progressif des séjours vers des durées courtes. Globalement, on voit que la proportion des mamans ne
séjournant qu‘un ou deux jours en maternité passe de 6% en 2010 a 19% en 2019. Par contre, la proportion de
longs séjours (6 jours et plus), diminue de 15% a 2%. Plus étonnant est le fait que les mamans bénéficiaires
de I'intervention majorée (BIM) qui restent deux jours maximum a la maternité sont proportionnellement
deux fois plus importantes que les mamans qui ne bénéficient pas de I'intervention majorée (non BIM) (sur
toute la période d’observation, peu importe le type d’accouchement). En d’autres termes, les mamans BIM
passent moins de temps a la maternité apres I'accouchement que les mamans non BIM.

Tableau 1: Proportion des séjours en maternité selon la durée

Séjours courts Séjours longs

(1a2jours) . (6 jours et plus)
2000 2019 2010 2019
Tous les types d'accouchement 6,2% 18,6% 14,8% 21%
Par voie basse 7,4% 23,0% 4,8% 0,8%
Par césarienne 1,4% 2,3% 55,3% 7,0%
Tous les types d'accouchement 5,8% 17,1% 14,8% 1,9%
'l\]/:::]m;ﬁ\; Par voie basse 6,9% 21,0% 4,7% 0,7%
. Par césarienne C13% . 20% i 562% i 68%
© Tous les types d'accouchement 11,4% 29,6% 14,7% 3,2%
MZTI\:']S Par voie basse 14,1% 37,7% 5,1% 1,6%

\_ © Par césarienne fo23% i 39% 46,6% E81% )
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La durée de séjour en maternité suscite bien des débats et des réactions (souvent négatives). En
raccourcissant la durée de séjour, ne prend-on pas le risque de voir revenir a I'hépital ou la maman ou le
bébé ? Lorsqu’en 2015 une diminution du séjour en maternité d’'une demi-journée a été imposée, le Centre
Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KCE) a bien rappelé qu‘un séjour écourté doit s’accompagner d’un
suivi postnatal (intégrant une vision globale et coordonnée des soins a délivrer). A ce sujet, les données de
la MC montrent qu’on a fait bien des progres, surtout du cété des sages-femmes. Mais on observe aussi que
persiste un risque de suivi insuffisant. De sorte qu‘au final, nous constatons paradoxalement que, malgré
une activité conséquente des prestataires, le suivi postnatal systématique n’est toujours pas garanti, tant
pour la maman que pour le hébe.

Si la tendance est bien d’aller vers des séjours de courte durée, ce qu'on observe également dans d’autres
pays européens (notamment scandinaves), un retour précoce a la maison n’est pas forcément souhaitable
pour tout le monde. L'état de santé de la mere et de I'enfant, ainsi que la capacité de la famille de s’occuper
du nouveau-né a la maison doivent étre évalués pour déterminer la date de sortie de I'hépital. De ce point
de vue, le fait que, dans notre pays, les mamans moins favorisées restent moins longtemps en maternité est

—a

interpellant.

Mots-clés : Maternité, durée de séjour, accouchement, voie basse, césarienne

1. Introduction

Le séjour a la maternité fait souvent|'objet de bien des débats.
Vu le nombre de femmes qui ont un projet de naissance, il est
normal que le public s'empare des discussions politiques et
scientifiques en cours sur tel ou tel sujet lié au passage a la
maternité d'un hdpital.

EnBelgique, ungrand débata ce sujet porte surladurée du sé-
jour a la maternité. Il a été décidé, a partir de 2015, d'entériner
structurellement par une loila diminution de la durée du séjour
en maternité. L'objectif plus ou moins clair était de faire des
économies. Il est vrai que les mamans belges restaient plus
longtemps a la maternité que dans d'autres pays d'Europe.

Cette décision a suscité pas mal de remous, allant jusqu’a une
procédure juridique donnant lieu a une annulation de la me-
sure pour I'année 2016. Cependant, les effets sont quant a eux
restés : le séjour a la maternité est plus ou moins 20% plus
courten 2019 qu’en 2015.

Certains acteurs hospitaliers avaient émis des doutes quant a
cette mesure, questionnant son opportunité, mettant en avant
sa dangerosité. Le Centre Fédéral d'Expertise de Soins de
Santé (KCE) lui-méme avait fixé des conditions pour la bonne
marche d’un renvoi plus rapide des mamans a la maison ; en-
tre autres, via le suivi par une sage-femme au domicile de la
maman. En effet, bien accompagner la maman et le bébé dans

ses premiers jours de vie est crucial tant a la fois pour la ma-
man que pour son bébé afin de prévenir tout probléme grave
de santé.

L'objectif de cetarticle estde présenter |’évolution de la durée
de séjour en maternité en Belgique entre 2010 et 2019, a I'aide
des données de la MC, selon différentes caractéristiques. De
cette fagon, nous pouvons voir ce que la décision impliquait
en pratique. Nous présenterons d‘abord le cadre législatif et
les raisons des changements de législation. Ensuite, nous rap-
pellerons les mises en garde de différentes parties prenantes.
Nous analyserons ensuite largement I'évolution de la durée
de séjour en maternité dans notre pays avant de la comparer a
d’autres pays. Un projet pilote sur I'évaluation de cette mesu-
re sera présenté, ainsi que ses résultats. Nous nous attarder-
ons sur le fait que les mamans BIM restent moins longtemps a
["hdpital que les non BIM, ce qui nous semble interpellant dans
ce débat avant de conclure plus largement.

2. La durée de séjour a I'hopital : 1égislation et
changements

Ce n'est un secret pour personne, le secteur hospitalier n'est
pas en bonne santé financiére ; et ce depuis quelques années
déja. L'étude MAHA de Belfius (Goossens & Dessoy, 2020) sur
la santé financiere des hopitaux fait le constat que beaucoup
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d’institutions (et de plus en plus) fonctionnent a perte depuis
quelques années. Parmi les causes de cette situation financi-
ere négative, on peut citer I'inadéquation entre |'offre de lits
disponibles et la demande des patients. L'exemple des mater-
nités est typique de cette problématique : certaines mater-
nités font face a des pénuries de patients alors que d'autres
croulent sous la demande. Le KCE préconise d'ailleurs de fer-
mer un certain nombre de maternités (17 sur 104), faisant le
constat que I'ensemble des maternités belges comptabilisai-
ent 600 lits de trop et que cet excédent passerait a 1.000 d'ici
2025 (Lefévre et al., 2019).

Afin de ‘sauver’ le secteur hospitalier, des initiatives ont déja
été prises. La plus importante d'entre elles est la vaste ré-
forme du ‘paysage’ hospitalier initié en 2015, visant, entre au-
tres, le regroupement d’institutions hospitaliéres par bassin
de soins. Une autre fut le raccourcissement global de la durée
des hospitalisations, en ce compris dans les maternités.

Comme expliqué par la ministre De Block : « Le financement
des séjours hospitaliers s’effectue sur la base de durées
d’hospitalisation moyennes au niveau national. [...] Concréte-
ment, cela signifie qu'un budget national est disponible et qu’il
estréparti entre les hopitaux en fonction de leur activité justi-
fiée pour couvrirles colits en matiére de personnel soignant et
infirmier et de produits médicaux. Un hopital est donc unique-
ment financé pour les journées (séjours, admissions) qui sont
justifiées. L'activité justifiée est calculée en additionnant la
durée de séjour dans tous les hopitaux, qui est ensuite divisée
par le nombre de patients admis a I'hopital, afin de parvenir
ainsi a une moyenne nationale. Chaque hdpital est financé sur
la base de sonnombre d’admissions, pondéré en fonction de la
durée moyenne nationale de séjour par groupe de pathologie
et tenant également compte de la gravité de I'état du patient.
Si la durée moyenne de séjour a I"hépital pour un groupe dé-
terminé de patients est plus courte que cette moyenne nati-
onale, c’est avantageux pour I’hdpital (car I'hdpital regoit du
financement pour plus de jours d"hospitalisation que ceux qui
ont réellement eu lieu). Si la durée moyenne de séjour pour un
groupe de patients est plus longue que la moyenne nationale,
c’'est désavantageux pour I'hépital » (De Block, 2016).

Il est donc clair que les hdpitaux ont tous un intérét financier
direct a diminuer la durée du séjour. Cette tendance s’était
déja remarquée auparavant dans les maternités belges,
méme si cette durée restait toujours plus élevée que chez nos
voisins. En se basant sur cette tendance, il fut donc décidé
de rendre contraignante en 2015 une diminution d’une demi-
journée de la durée du séjour.’

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

Encadré 1: Financement de I'activité hospitaliére

« Le financement national des services cliniques via le
BMF (Budget des moyens financiers) de chaque hdpi-
tal se répartit sur base de points. Cette sous-partie des
services cliniques (nommée B2 parmi les 16 sous-parties
du BMF) est la plus importante. Elle représente 42% du
total du BMF. C’est d’ailleurs sur cette partie du BMF
que “l‘activité médicale réalisée a I'hdpital exerce la
plus grande influence” (Crommelynck et al., 2013, p. 24).
Méme si I'activité médicale est aussi mesurée par les ac-
tes identifiés par les codes INAMI, elle n’est pas prise en
compte dans le calcul du BMF » (Stas, 2015, p. 4).

« Les points attribués a chaque hdpital se calculent en
grande partie sur le personnel soignant et sur les cadres
infirmiers, le personnel du bloc opératoire, le personnel
des urgences, le codt du matériel médical et la stérilisa-
tion centrale. En ce qui concerne le personnel soignant,
le calcul des points se divise en deux parties : d’une part,
sur le nombre de lits justifiés (points de base), et, d’autre
part, sur l'activité de I hdpital (points supplémentaires).

Le terme de ‘lits justifiés’ correspond aux lits compris
dans le calcul de la sous-partie B2. lls sont obtenus en
divisant le total des journées justifiées d’un service sur
une année, par 365 et également par le taux d’occupation
normalisé du service en question. On obtient donc un
nombre de lits justifiés par séjour. Pour pouvoir calculer
une activité justifiée, il est demandé a chaque hdpital
d‘envoyer au SPF Santé Publique les RHM'’s (Résumés
Hospitaliers Minimum). Ces données contiennent des
informations médicales, infirmiéres et administratives.
Ces informations permettent de classer un séjour dans
un groupe homogene de pathologie et un niveau de
sévérité : ‘All Patient Refined Diagnosis Related Groups’
(APR-DRG). Il est ensuite possible de déterminer des
moyennes nationales par APR-DRG et niveau de sévérité
pour la durée de séjour, pour les consommations de mé-
dicaments ou pour d’autres types de dépenses. [...]. Un
hépital gagne financiérement a améliorer la durée de ses
séjours uniguement si les autres hdopitaux du pays (ou en
tout cas la moyenne) n’évoluent pas proportionnellement »
(Stas, 2015, pp. 4-5). A I'opposé si un hopital ne diminue
pas la durée de ses séjours alors que les autres hopitaux
le font, son financement va diminuer.

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

1. Onatenté de répéter la méme opération en 2016, sans succes (avec une bataille juridique), voir https://www.healthcare-executive.be/fr/actualites/socio-

professionnel/sejour-ecourte-de-block-fait-marche-arriere.html



3. Le débat en Belgique

Sans surprise, les avis sur un séjour écourté en maternité sont
légion et principalement négatifs. Si I'on prend les avis rap-
portés dans la presse généraliste, certains propos sont méme
alarmants. Ainsi, dans un article récent, on fait part d'une
augmentation du risque de réadmission de la mere ou du bébé
dans le cas d'un renvoi précoce. D'une fagon générale, cer-
tains lientd'ailleurs la sortie précoce au risque de réadmission
(De Wandeler, 2017).

De son coté, la Fédération des maisons médicales mettait en
avant le fait que « cette situation induit un risque de vide de
soins, notamment pendant la premiére semaine post-partum
particulierement cruciale, surtout pour les familles les plus
vulnérables et les méres qui doivent reprendre rapidement
les taches familiales et qui ont un faible réseau social. Or, ce
sont aussi ces familles qui se méfieront peut-étre d’une visite
de I'ONE (Office de la Naissance et de I'Enfance) ou d'une
sage-femme de I'hdpital, craignant une forme de contrdle »
(Chapois, 2017, p. 6).

Pourles sages-femmes ou d'autres prestataires, il estvrai que
le retour a la maison « plus tot » posait un certain nombre de
défis ; un séjour « écourté » les renforcerait. Selon des focus
groups organisés dans le cadre d'une étude « pré-diminution
du séjour » (et dans la partie francophone du pays), le retour
précoce serait préjudiciable pour certains profils de mamans :
« les situations de vulnérabilité se déclinent de multiples fa-
cons au niveau de la maman (vulnérabilité économique, psy-
chologique, situation d’isolement, grossesse multiple, age,
maftrise du francais, niveau d’instruction, attachement au
bébé, confiance en soi, allaitement, les mamans multipares
qui devront également s’occuper de leurs autres enfants, ...)
ainsi qu'au niveau du bébé (prématuré, difficulté a prendre
du poids, difficulté a téter, ...). La distance géographique qui
sépare le domicile de la maman de la consultation postnatale
peut également constituer un obstacle et nuire a la qualité
du suivi. Notons également que le manque de maitrise de la
langue francaise est a la fois considéré comme un critéere en
faveur d’un retour précoce (considérant que la maman sera
mieux parmi les siens) que comme un critére justifiant que ce
retour précoce ne soit pas envisageable. Il semble en fait que
ce soit davantage la qualité de I'entourage de la maman et/ou
I'existence de représentations « erronées » en lien avec sa
culture qui soient les criteres déterminants » (Moreau et al.
2013, p. 72).

2. Les données mutualistes ne renseignent pas I'heure de I'accouchement.

De leur c0té, les pédiatres ont fait part de leurs préoccupati-
ons: « La sortie précoce de la maternité est une possibilité en
Belgique a condition de rencontrer les conditions nécessaires
pour garantir la sécurité du bébé. Ces conditions devront aus-
si étre financées. L'économie éventuelle engendrée par la sor-
tie précoce devra sans doute étre investie afin de satisfaire a
ces conditions de sécurité. [...] Selon nous, il est peu probable
que la réorganisation du paysage périnatal conduise a une
économie pour les pouvoirs publics. Le gain du séjour court
doit &tre réinvesti dans un meilleur screening avant la sortie et
une meilleure organisation des soins a domicile pour pouvoir
offrir au nouveau-né des soins de qualité et sans risque. Le
choix des séjours courts a la maternité est donc a conseiller
pour d'autres arguments que des arguments économiques »
(Académie belge de pédiatrie, 2016).

4. Les durées de séjour en maternité selon les
données MC

Quelle estl'évolution de la durée de séjour en maternité ? Que
voyons-nous dans les données de la MC ? Pour cette analy-
se, nous avons sélectionné toutes les mamans, membres de
la MC, qui ont accouché entre 2010 et 2019. Cela représente
environ 430.000 personnes sur la période étudiée. Les accou-
chements ont eu lieu dans un hopital bien identifié. De plus, la
date d'accouchement et la date de sortie de la maternité sont
bien connues.

Il est important de clarifier la notion de « durée de séjour »
en maternité. En effet, les méthodes pour la calculer peuvent
différer selon les approches (Campell et al., 2016). De fagon in-
tuitive : c’est la différence en nombre de jours entre le jour ol
la maman accouche et le jour ot elle quitte la maternité (pour
rentrer chez elle ou passer immédiatement dans un autre ser-
vice de I'hdpital voire méme dans un autre hdpital).

C'est donc hien la période post-partum que l'on vise. Pour
I'expliciter plus clairement : si la date d'accouchement? est
J0 et que la maman sort de la maternité en J3, alors la durée
de séjour est de trois jours (ce nombre correspond alors exac-
tement au nombre de nuitées passées en maternité)® . Dans
d’autres pays, on ne comptabilise la durée d'hospitalisation
qu'a partir du moment o0 la personne a quitté la salle
d’accouchement et se retrouve dans sa chambre.

3. Cette méthode permet de coller au mieux a la vision qu’ont les mamans de la durée qu’elles ont passée en maternité. Dans une étude en particulier,
lorsqu’elles passent entre 24 et 47 heures a I'hopital, elles déclarent étre restées une journée. Voir Campbell et al. (2016). De plus, cette méthode nous permet
d'avoir des données qui recoupent presque parfaitement les durées rapportées par I'OCDE pour la Belgique depuis 2010. Voir https://www.oecd-ilibrary.org/

social-issues-migration-health/health-at-a-glance-europe-2020_82129230-en
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Tableau2: Durée moyenne et médiane des séjours en maternité pour tout type

d’accouchement (Données MC, 2010-2019)*

Diminution (%) de la
durée moyenne (par
rapporta l'année
précédente)

Médiane de la durée
de séjour
(nombre de jours)

Nombre de membres
uniques ayant
accouché

Moyenne de la durée
de séjour
(nombre de jours)

Année

=
1

~

~

~

~

w

w

Comme présenté dans le Tableau 2, la durée a, en effet, con-
nu une diminution « brutale » entre 2014 et 2015, continuant
également en 2016 a un rythme plus important que toutes les
années précédentes. On observe également une forte diminu-
tion entre 2018 et 2019. En 10 ans, la durée moyenne a diminué
de pres de 36%. Le rythme de cette diminution est élevé : de
I'ordre 5% par an.

On retrouve cette tendance a la baisse selon le type
d’accouchement pratiqué, comme le montre le Tableau 3. Il y
a une diminution trés marquée pour I'accouchement par voie
basse, puisqu’on arrive a une diminution d'un peu plus de 40%
en10ans, alors que la durée de séjour pour les accouchements
par césarienne diminue moins fortement (d'un quart).

Pour aller un peu plus loin dans les détails, regardons la distri-
bution du nombre de mamans ayant accouché selon le nombre
de jours passés en maternité (voir Tableau 4 en annexe).

Nous assistons a un glissement progressif des séjours vers
les durées inférieures, lorsqu’on prend en compte tout type
d’accouchement. En effet, en proportion, les durées de quatre

jours et plus diminuent toutes (dans des proportions diverses)
entre 2010 et 2019. [l n'y a presque plus de séjours d'au moins
six jours en 2019 : a peine 2% des patientes. Alors qu’en 2010
cette proportion était de 15%. Du coté des trés courts sé-
jours, il n"y avait que 6% des mamans qui restaient un ou deux
jours en maternité en 2010, elles sont prés de 19% en 2019.
Au milieu, méme tendance, une diminution d’un facteur 4 des
patientes qui restent cing jours et quasi quadruplement des
patientes qui restent trois jours.

Lorsqu'on regarde par type d'accouchement, les tendances
sont exactement pareilles, avec des durées différentes bien
sir : toutes les durées supérieures (quatre jours et plus pour
les voies basses, six jours et plus pour les césariennes) dimi-
nuent, laissant place a des durées inférieures. Par exemple,
pour les accouchements par voie basse, on quadruple pres-
que le nombre de patientes restant trois jours a |"hdpital, pour
les accouchements par césarienne, on plus que quadruple le
nombre de mamans qui restent quatre jours (voir Tableau 5 en
annexe).

4. Nous gardons uniquement une observation par année par membre, afin de continuer a parler de membre et non d’accouchement. Il y a maximum dix femmes
qui accouchent deux fois par année, pour les accouchements ot nous avons une observation certaine de la durée de séjour.
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Plus surprenant (et peu documenté dans la littérature) est le
fait que les séjours sont plus courts pour les mamans béné-
ficiaires de I'intervention majorée® (BIM) (voir Tableau 6 en
annexe). Dans le cas des membres MC, les mamans BIM qui
restent deux jours maximum a la maternité sont en proportion

césarienne. lIn'en estrien. Lorsqu'on regarde séparément les
durées des accouchements par voie basse et par césarienne
pour les mamans BIM et non BIM (voir Tableau 8 en annexe),
la conclusion présentée ci-dessus est également valable : les
mamans BIM ont des durées de séjour bien plus courtes que
les mamans non BIM.

deux fois plus nombreuses que les mamans non BIM. Cet état
de fait est constant depuis en tout cas 2010.

C'estsurprenantcarla proportion de naissances par césarien-
ne est plus élevée chez les mamans BIM que chez les mamans
non BIM, et ce sur toutes les années depuis 2010 (voir Tableau
7 en annexe). Cela pousserait normalement la durée de séjour
a la hausse vu la complexité accrue d’'un accouchement par

Tableau 3: Durée moyenne et médiane des séjours en maternité selon le type

d’accouchement (Données MC, 2010-2019)

Année Césarienne Voie basse
Nombre Médi- Moyen- Dimi- Nombre i Meédia- @ Moyen- : Dimi-
de mem- ane de ne de la nution de mem- ne de la ne de la nution
bres la durée durée de durée bres durée de durée de durée
uniques de seé- séjour moyen- uniques séjour séjour moy-
ayant jour ne (%) ayant enne
accou- accou- (%)
che
9.116 6 - 4
i9.093 6 . : 1,7% . 4 . .
i 8818 5 . . 3,0% . 4 . .
© g8 5 C1,8% Eog :
9.105 5 2,8% Py
8.853 5 8,1% 3
. 9.012 . 4 . . 5,2% . 3
2017 ¢ 8.653 i 4 : : 1,8% .
2018 : 8647 | 4 Eog%
\_ 2019 © 8704 i 4 Co20% 3 , 196%

5. Gréce a ce statut, les personnes qui ont des revenus faibles bénéficient d'un meilleur remboursement pour leurs soins de santé (les tickets modérateurs sont
plus faibles, voire inexistants). Pour avoir droit a I'intervention majorée, il y a deux possibilités. La premiere est relative au fait que la personne bénéficie déja
d’une allocation spécifique, comme le revenu d'intégration sociale, la garantie de revenus aux personnes agées, etc. Avec la seconde, I'intervention majorée
estaccordée, apres enquéte de revenus, aux ménages dont le revenu annuel brutimposable ne dépasse pas un certain montant : 19.892 euros, augmentés
de 3.683 euros par membre de ménage supplémentaire (montants en vigueur au 1er janvier 2021). Comme on le voit, avec de tels montants, bénéficier de

I'intervention majorée est un bon proxy pour la vulnérabilité socio-économique.
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5. Petit tour d’Europe de la durée de séjour en
maternité

Si, dans notre pays, cette tendance a la diminution de la durée
de séjour en maternité peut paraitre contre-intuitive, il faut la
mettre en lien avec ce qui se passe dans d’autres pays euro-
péens. Ainsi, il n'est (peut-étre) pas choquant qu’une patiente
reste deux jours en maternité, si et seulement si un suivi (pré
et) postnatal strict est mis en place (Benahmed et al., 2014).
Force est de constater que (malgré les différences de mé-
thodes de calcul mentionnées plus haut) la Belgique se situe
encore aujourd’hui au-dessus de la moyenne pour ce qui est
des accouchements a I'hdpital. En effet, en 2017, nous som-
mes toujours au-dessus de la moyenne (3,1 contre 2,9) pour
la durée des séjours pour un accouchement par voie basse

(voir Figure 1). Notons également une bonne similitude entre
les chiffres de I'OCDE et ceux de la MC pour la Belgique (3,1
pour I'OCDE, 3,0 pour la MC).

Des pays comme I’Islande, le Royaume-Uni, les Pays-Bas, la
Suede ou le Danemark présentent des durées moyennes de
deux voire moins de deux jours passés a |"hdpital (voir Figure 1).
Cela nous indique qu’il n’est pas « scandaleux » ou voire méme
« dangereux » a priori qu'un ministre décide d'inciter a la di-
minution de la durée de séjour en maternité (sans outrepas-
ser les limites de la sécurité de la maman et du nouveau-né).
De plus, quand on regarde la statistique sur la mortalité des
nouveau-nés, I'lslande, la Suéde, les Pays-Bas et le Danemark
ont des taux de mortalité infantile® plus faibles que le notre
(EUROSTAT, 2019).

Figure 1: Durée de séjour a la maternité pour un accouchement par voie basse, année 2017

(OCDE, 2019a)
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6. Rapport entre le nombre de décés d'enfants 4gés de moins d'un an au cours de I'année et le nombre de naissances vivantes au cours de la méme année.
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Néanmoins, comme I'a rappelé le KCE, avant que I'on ne di-
minue réellement la durée de séjour en maternité, un suivi
standardisé des mamans a leur domicile, par des sages-fem-
mes particuliérement, doit étre organisé (Benahmed et al.,
2014). Dans des pays comme ceux cités ci-dessus, le suivi par
sage-femme était beaucoup plus répandu qu’en Belgique lors-
quon a décidé de diminuer drastiquement la durée de séjour.
Au Royaume-Uni, par exemple, un systéme de suivi a domicile
existe depuis longtemps. Le nombre de visites n'est pas fixe
mais la durée du suivi est au moins de dix jours et davantage si
la sage-femme le juge nécessaire. Enfin, une visite de « check
up » final a lieu apres six a huit semaines (Dennis & Hodnett,
2002). Si, en Belgique, le suivi postnatal par une sage-femme
était encore marginal il y a quelques années, les choses ont
changé dans le bon sens récemment en Belgique (voir le
point 7 ci-apres).

D’un autre coté, il n'est pas non plus inimaginahle de penser
I'accouchement en dehors de I'hopital. En effet, aux Pays-
Bas, c'est le cas pour 20% des accouchements (Hermus et
al., 2017). Dans des systémes ol I'accouchement a domicile
est bien pensé, il n'y a pratiquement pas d’augmentation de
risques pour un accouchement par voie basse a priori sans
risque (Olsen, 1997 ; Olsen & Clausen, 2012), si la formation
des prestataires de soins est au rendez-vous (Janssen et al.,
2009), entre autres conditions (de Jonge et al., 2009). A fortiori,
dans certains pays, si on laissait la possibilité de choix, les fu-
tures mamans seraient généralement plus favorables a accou-
cher chez elle que dans une situation sans possibilité de choix
(Hildingsson et al., 2003). Bien siir, ce type d'accouchement
sera encouragé principalement pour de futures mamans en
bonne santé ayant eu une grossesse sans événements pro-
blématiques (c’est d’ailleurs les mamans qui ont ce profil qui
font le choix de I'accouchement a domicile) (Boucher et al.,
2009). Encore une fois, des conditions strictes pour ce genre
d’accouchement doivent étre réunies, ce qui n'est pas le cas
partout, comme I'a montré une étude menée aux Etats-Unis
(de Crespigny & Savulescu, 2014).

6. Resultat d'un projet pilote et expérience d'un
hopital

Comme onl'avu au point 3 ci-dessus, bien des craintes ont été
exprimées au vu de la diminution de la durée de séjour en ma-
ternité. Dispose-t-on de retours d'expérience, d'évaluations a
ce sujet ? Un projet pilote a été mis en place a partir du Ter
juillet 2016 afin d'analyser les conséquences de la diminution

du séjour en maternité sur l'organisation des soins, a I"hdpital
eta domicile, et ce dans six hdpitaux a travers le pays. Chacun
de ces hdpitaux avait des projets différents, avec des durées
de séjour écourtés, durées de prises en charge globale et tra-
jets de soins différents. Bizarrement, les séjours écourtés ou
court-séjours n‘ont pas la méme définition selon la province ou
I'hopital analysé dans le rapport (SPF Santé Publique, 2019).

Les séjours écourtés pour des accouchements par voie basse
étaient de deux ou de trois jours, un jour de plus pour les ac-
couchements par césarienne. Dans un des hdpitaux, les fem-
mes accouchant par césarienne étaient exclues de I'étude.
Selon les conclusions du rapport, qui fait le bilan des deux
premiéres années du projet-pilote, plus de 80% des meres se
disent satisfaites d'y avoir participé. Les prestataires de soins
des maternités se montrent un peu moins enthousiastes car
« la réduction de la durée de séjour a I'hdpital entraine une
concentration des journées pour lesquelles I'intensité des
soins est la plus élevée » (SPF Santé Publique, 2019, p. 9).

Dans sa conclusion générale, le rapport précise : « ll n'y a
aucune indication comme quoi le séjour écourté aurait une
influence négative sur la santé de I'enfant ou de la mére. En
outre, les méres disent étre satisfaites de la dispensation des
soins. Les séjours écourtés deviennent de plus en plus cou-
rants dans la pratique ; la mere et son enfant ne prolongent
plus inutilement leur séjour a I'hOpital et regoivent les soins
adéquats dans leur environnement familier » (SPF Santé Pu-
blique, 2019, p. 12).

Néanmoins, le rapport dit bien que le partage de données par
voie électronique entre les différents prestataires de soins,
la charge de travail des prestataires de soins a |"hdpital et
les soins aux femmes enceintes vulnérables sont des points
a améliorer. Enfin, méme si ce retour d'expérience est plutot
encourageant, on ne peut pas le considérer comme apportant
une réponse définitive. Le contenu du rapport est descriptif et
« les constatations reprises dans le présent rapport ne peu-
vent donc pas étre considérées comme étant des résultats
scientifiques » (SPF Santé Publique, 2019, p. 2).

Des retours d’expérience plus négatifs existent aussi. Ainsi,
dans une interview, un médecin de I"hépital Tivoli a La Louvi-
ere déclare : « Le taux de réadmission a quasiment quadruplé
pour ces enfants nés par voie basse sans complication. En
2014, on avait un taux de 0,5%, maintenant il est monté a 2%.
Avec des retours précoces, on a vu apparaitre un cas d’ictére
nucléaire qui est une forme sévére de jaunisse, qui a une at-
teinte cérébrale bien spécifique et qui évolue vers des séquel-
les neurologiques graves » (RTL INFO, 2016).
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1. Suivi (pre et) postnatal : rappel des chiffres de la
MC

Ecourter le séjour en maternité est possible s'il s'accompagne
d’un suivi circonstancié de la maman et du bébé en postnatal.
La littérature est assez unanime a ce sujet et le KCE l'avait
bien souligné également (Benahmed et al., 2014). OU en est-
on en Belgique a ce sujet ? Dans un précédent article (Van-
deleene & Avalosse, 2021), on avait montré I'état des lieux a
I'aide des données de la MC, pour la période 2011 a 2019.

Nous reprenons ci-aprés quelques traits saillants pour le suivi
postnatal selon le type de professionnel de soins (dans les
trois mois qui suivent I'accouchement).

e Sages-femmes

- La progression de l'activité des sages-femmes en
postnatal est spectaculaire. Le taux de suivi par les
sages-femmes (soit la proportion de femmes qui ont eu
au moins un contact avec une sage-femme dans les
trois mois qui suiventla naissance) a considérablement
augmenté : a I'échelle de la Belgique, on passe de 42%
en 2011 a environ 86% en 2019.

- Point positif a souligner : les mamans BIM ont
pratiqguement autant de chance que les non BIM
de bénéficier de ce suivi postnatal. Probablement,
les sages-femmes y veillent, en proposant ce suivi a
toutes. De plus, il n"y a pas de barriére financiére, ces
prestations ne générent généralement pas de tickets
modérateurs ou de suppléments.

- Pourles mamans qui sont suivies par une sage-femme,
le volume de contacts suit également une tendance a
la hausse. A I'échelle de la Belgique, le volume moyen
de contacts passe de 4,1 en 2011 a 5,1 en 2019 (le
volume médian passe de 3 a 5 sur la méme période).

e Gynécologues
- Dans les trois mois qui suivent I'accouchement, 86%
des mamans ont vu leur gynécologue. Mais un clivage
social apparait : le taux de suivi est nettement plus
élevé pour les mamans non BIM que celui observé
pour les mamans BIM.

- Le volume de contacts est également trés stable sur
la période étudiée : la médiane se situe a 1 contact
avec un gynécologue dans les trois mois apres
I'accouchement.
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» Sages-femmes et gynécologues considérés ensemble
- Quand on combine l'activité des sages-femmes et
des gynécologues, le taux de suivi est trés élevé. Au
cours de la période étudiée, ce taux est méme en forte
augmentation spécifiquement chez les mamans BIM.
Cela dit, il reste un écart social significatif. En 2019, un
peu plus de 98% des mamans non BIM ont vu ou bien
leur gynécologue ou hien une sage-femme. Mais pour
les mamans BIM ce méme pourcentage se situe a 95%.

- Quand elles sont suivies, le nombre de contacts est
de l'ordre 4 a 6 fois (nombre médian de contacts en
2019). Mais pour 25% des mamans, ce nombre sera de
3 ou moins (P25). Cela parait faible ou juste le minimum.
Pire, le P5 (soit les 5% de mamans qui ont le moins de
contacts postnatals) esta 1 contact. Ici, il y a un risque
de suivi postnatal insuffisant.

e Pédiatres
- Globalement, a I'échelle de la Belgique et en 2019,
pres de 82% des bébés ont été vus par un pédiatre
endéans les trois mois qui suivent leur naissance. Ce
pourcentage est en augmentation, il était de 70% en
2011.

- Du point de vue du statut social du bébé (qui est
équivalent a celui de son titulaire), on observe un écart
persistant en défaveur des bébés BIM. En 2019, 77%
des bébés BIM ont été vu au moins une fois par un
pédiatre, tandis que cette proportion est de 83% pour
les bébés non BIM.

- Pour ceux qui bénéficient de ce suivi pédiatrique, les
volumes de contacts sont assez stables au cours du
temps. La médiane est autour de 2 a 4, la moyenne
est plus élevée : autour de 5 a 7. Ici, on n"observe pas
vraiment de différence entre les bébés BIM et non
BIM.

Pour le suivi postnatal, I'impression générale qui se dégage de
ces statistiques est qu'on a fait beaucoup de progrés, surtout
du coté des sages-femmes. Mais on voit aussi qu’il y a un ris-
que de suivi insuffisant. De sorte qu‘au final, on est face a un
paradoxe : malgré une activité conséquente des prestataires,
le suivi systématique n'est pas garanti, tant pour la maman que
pour le bébé. Cela dit, il est difficile de conclure de fagon dé-
finitive car nos données mutualistes n’intégrent pas les con-
tacts organisés par Kind & Gezin et I'Office de la Naissance et
de I'Enfance. Il est possible qu'ils comblent certaines lacunes.



Et quand on regarde le suivi prénatal, c'est la méme impres-
sion générale qui se dégage. Durant leur grossesse, les futu-
res mamans sont quasi toutes suivies par un gynécologue, qui
occupe iciune place centrale. Lactivité des gynécologues est
conséquente : en 2019, le volume de contacts est de |'ordre
de 11 & 12 (médiane et moyenne). A cela s'ajoute I'activité des
sages-femmes qui est en croissance : le taux de suivi des fu-
tures mamans durant leur grossesse passe de 45% en 2011 a
environ 80% en 2019. Ici, le volume moyen de contacts passe
de 3,2en 2011 a 4,3 en 2019 (le volume médian passe de 2 a 3
sur la méme période).

Auvu de cesindications, on pourrait croire que le suivi préna-
tal est bien garanti. Mais ce n'est pas toujours le cas. Méme
aprés avoir additionné l'activité des sages-femmes et des gy-
nécologues, il estfrappant etinquiétant de voir que 5% des fu-
tures mamans ont un volume de contacts durant la grossesse
de 'ordre de 6 ou 8 contacts (respectivement selon que les
mamans sont BIM ou non BIM). Cela signifie qu'il y a 5% des
mamans qui ont moins ou juste le minimum de contacts re-
commandés par les autorités sanitaires Suédoises et Britan-
niques (Vandeleene & Avalosse, 2021).

8. Pourquoi les mamans BIM quittent-elles plus
tot I'hopital ?

On a vu au point 4 que les mamans BIM avaient tendance
a avoir un séjour plus court en maternité par rapport aux
mamans non BIM, peu importe le type d’accouchement.
Ceci n'est pas neuf. Cela avait déja été montré sur base
des données de 2010 de I’Agence Intermutualiste’ (AIM)
(voir Figure 2) : a I'époque, la proportion de femmes qui
sortaient précocement® de la maternité était plus élevée
parmi celles qui bénéficient de I'intervention majorée
(BIM) (14,7%) par rapport aux autres (9,1%). Cet écart est
plus important en Communauté flamande qu'en Fédérati-
on Wallonie-Bruxelles. Malheureusement, les auteurs de
cette étude ne fontque décrire les données et n‘expliquent
pas non plus les raisons de cet état de fait (Moreau et al.,
2013, p. 25).

Que trouve-t-on dans la littérature a ce sujet ? Le fait que
des mamans socialement plus vulnérables quittent préco-
cement la maternité est également observé dans d’autres
pays. Ainsi, au Royaume-Uni, une étude a montré qu’'une

Figure 2: Proportion de sorties précoces de la maternité en fonction du statut social de la

maman (données AIM, 2010)
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accouchements par césarienne » (Moreau et al., 2013, p. 21).

7. Les données traitées ici sont donc exhaustives, car regroupant I'ensemble des mutualités en Belgique.

8. Ladurée de séjour couvre la période entre la date du jour de I'accouchement (J0) et la date du jour de sortie de la maternité. La définition de la sortie
précoce dépend du type d'accouchement : il s'agit d'« une sortie avant J3 pour les accouchements par voie basse et d'une sortie avant J5 pour les
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personne habitant dans une région plus pauvre a une plus
grande probabilité de sortir plus tot de I"hdpital, toute chose
étant égale par ailleurs. Les auteurs sont eux-mémes surpris :
« Le faitque la sortie précoce de I'hdpital semble étre plus fré-
quente dans les groupes les plus défavorisés est un résultat
frappant, qui ne s'explique pas par les caractéristiques de la
mere ou du bébé. [...] Les raisons de cette relation inattendue
entre le statut socio-économique et la sortie précoce ne sont
pas claires et des recherches supplémentaires sont néces-
saires pour comprendre pourquoi ces décisions sont prises »°
(Oddie et al., 2005, p. 122, notre traduction).

Une étude pour les Etats-Unis montre que les patientes qui
sont assurées par le systeme d'assurance publique Medicaid
(pour les individus et familles a faible revenu) sont plus sus-
ceptibles de quitter tot I’hopital, comparées aux patientes as-
surées par une assurance privée. Ce n'est pourtant pas une
question d'argent, la couverture de I'assurance publique étant
similaire a celle d'une assurance privée : « les groupes ot la
durée du séjour était la plus courte comprenaient davantage
de femmes bénéficiant d'un financement public pour leurs
soins de santé, méme si plus de 90% de ces meres étaient in-
scrites, par le biais du programme Medicaid, aux mémes plans
de santé offrant les mémes prestations pour I'hospitalisation
post-partum que les meres bénéficiant d'une assurance pri-
vée »'? (Weiss et al., 2004, notre traduction).

Une hypothese avancée par les auteurs est qu'il pourrait
s'agir d'une erreur d'anticipation ou d'une méconnaissance de
la couverture offerte par I'assurance publique : croyant étre
moins bien couvertes et devoir faire face a des colts, ces ma-
mans quittent la maternité plut tot: « Les femmes bénéficiant
d’un financement public peuvent avoir été renvoyées plus tot
afin de soutenir les efforts de limitation des coits face a un
remboursement limité »'" (Weiss et al., 2004, notre traduction).
Entoutcas, plus grave, cela signifie que « prises ensemble, les
caractéristiques sociodémographiques des groupes a durée
de séjour plus courte ne décrivent pas les méres a faible ris-
que pour lesquelles les programmes de sortie précoce étaient
initialement prévus. Les femmes présentant des caractéristi-
ques souvent associées a la vulnérabilité sont sorties plus tot
de I'hopital »'2 (Weiss et al., 2004, notre traduction).

Cette hypothése peut s'appliquer a la Belgique. Malgré I'effort
de clarification des hopitaux et des mutuelles, lI'assurance

soins de santé obligatoire contientde nombreuses possibilités
de demander des suppléments. Par manque de connaissance
et d'information sur les remboursements et sur ce qui va leur
rester a charge, il est possible que des patientes peu dispo-
sées a payer des sommes importantes choisissent la solution
la moins risquée (surtout si I'attention de la patiente s’oriente
fortement vers le colit de I'accouchement, ce qui peut étre le
cas pour des bénéficiaires de I'intervention majorée). Pour
rappel, selon les chiffres de la MC, un accouchement en
chambre double/commune colite en moyenne prés de 300
euros a charge de la maman, un accouchement en chambre
simple revient a plus de 1.600 euros (MC, 2019).

Autre élément pouvantinfluencer la durée de séjour : le choix
du type chambre. Globalement, les mamans étudiées dans le
cadre du présent article privilégient la chambre a un lit (71%
des accouchements pour la période 2010-2019). On peut faire
I'hypothése qu'un séjour en chambre a deux lits est moins
confortable qu'un séjour en chambre privée. Dans nos don-
nées mutualistes, on observe qu'a statut social équivalent
(BIM ou non BIM), le séjour en chambre privée est plus long
qu’en chambre a deux lits. De plus, nos mamans BIM optent
bien davantage pour la chambre a deux lits (sur la période étu-
diée, 80% des accouchements des mamans BIM ont eu lieu en
chambre a deux lits). [l semble donc que le fait de séjourner en
chambre a deux lits renforce la tendance qu’ont les mamans
BIM a sortir plus rapidement de la maternité.

Pour étre complet, d'autres études ne trouvent aucun im-
pact des caractéristiques socio-économiques sur la durée de
I'hospitalisation post-partum (Nilsson et al., 2017). Une étude
sur la pratique des obstétriciens aux Etats-Unis et Canada
montrent également que « de nombreux médecins ont consi-
déré que les facteurs de risque psychosociaux et démogra-
phiques potentiels [age, statut socio-économique, ethnicité,
etc.] étaient relativement peu importants pour prendre des
décisions de sortie précoce, préférant mettre I'accent sur des
aspects de |I'état médical du patient, de son parcours hospita-
lier et de son soutien social » (Britton, 1998, notre traduction).

D’une fagon générale, il est bon de rappeler que les personnes
faisant partie des quintiles de revenus les plus bas déclarent la
plupart du temps étre en moins bonne santé (0CDE, 2019b, p.5)
et sont dans les faits, en moins bonne santé (Marmot, 2005).
Beaucoup de causes peuvent jouer : par exemple, ces person-

9. Texte original : « That early discharge seems to occur more commonly in more deprived groups is a striking finding, not explained by the characteristics of
the mother or the baby. [...] The reasons for this unexpected relation between socioeconomic status and early discharge are unclear and further research is

required to understand why these decisions occur ».

10. Texte original : « The shorter length-of-stay groups included more women with public funding for their health care, even though more than 90 percent of
these mothers were enrolled, through the Medicaid program, in the same health plans with the same benefits for postpartum hospitalization as the mothers
with private insurance payor sources ». Aux Etats-Unis, Medicaid est un programme qui a pour but de fournir une assurance maladie aux personnes qui ont de

faibles revenus.

11. Texte original : « Women with public funding may have been discharged early to support cost containment efforts in the face of limited reimbursement ».

12. Texte original : « Taken together, the sociodemographic characteristics of the shorter length-of-stay groups do not describe the low-risk mothers for whom early
discharge programs were originally intended. Women with characteristics often associated with vulnerability were discharged early ».
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nes reportent plus souvent des soins pour des raisons finan-
ciéres, ont un faible niveau de littératie en santé, recourent
moins souvent aux soins préventifs, etc. (Devos et al., 2019).
Pour toutes ces raisons, il est surprenant qu’en Belgique, ces
mamans moins favorisées soient davantage renvoyées plus
tot a la maison, a moins qu'elles en fassent plus souvent la de-
mande (et que cette demande soit plus souvent acceptée que
par rapport aux personnes n‘ayant pas le statut BIM).

Nous souhaitons, pour conclure, rappeler que : « A ses débuts,
la sortie précoce a été développée pour les familles a faible
risque. [...] Méme si les nouveau-nés présentant des problé-
mes cliniques avaient tendance a rester plus longtemps, les
femmes et les bébés présentant des caractéristiques socio-
démographiques suggérant une vulnérabilité potentielle étai-
ent plus susceptibles de rentrer chez eux plus tot. Les jeunes
femmes, célibataires, multipares™ de faible statut socio-
économique et de faible niveau d’éducation qui sont rentrées
chez elles le plus tdt pourraient théoriquement tirer un béné-
fice considérable de I'enseignement et du soutien supplémen-
taires qui pourraient étre offerts lors d’un séjour hospitalier
plus long »® (Weiss et al., 2004, notre traduction).

9. Conclusion

La tendance a la diminution au séjour en maternité est assez
spectaculaire dans notre pays. En 10 ans, la durée moyenne a
diminué de plus d’untiers. Beaucoup ont exprimé leurs préoc-
cupations a ce sujet, liées a des expériences de terrain. Avec
des séjours trés courts, n‘encoure-t-on pas des risques de ré-
hospitalisation tant de la maman que du hébhé ? Le KCE I'a bien
rappelé dans ses recommandations, un séjour écourté en ma-
ternité doit s'accompagner d’'un suivi postnatal (intégrant une
vision globale et coordonnée des soins a délivrer) afin d'éviter
un vide de soins qui pourrait comporter des risques. Nos don-
nées mutualistes montrent qu’on a fait bien des progres, sur-
tout du coté des sages-femmes. Mais nous observons égale-
ment que persiste unrisque de suiviinsuffisant, de sorte qu'on
estface a un paradoxe : malgré une activité conséquente des
prestataires, le suivi postnatal systématique n'est pas garanti,
tant pour la maman que pour le bébé.

Enfin, un retour précoce a la maison n'est pas forcément fait
pour tout le monde : I’état de santé de la maman, du bébé doi-

vent étre pris en considération, ainsi que la capacité de la fa-
mille de s'occuper du nouveau-né a la maison. De ce point de
vue, le fait que, dans notre pays, les mamans moins favorisées
restent moins longtemps en maternité est interpellant. Il se-
raitintéressant d'en connaitre les causes ; I'unique moyen se-
rait une enquéte afin d’en savoir plus sur les motivations de la
maman a partir plus tot et les pratiques de I'hdpital a ce sujet.

Cet article fait partie d’'une série d’articles sur la maternité. Le
prochain sera consacreé au risque de réadmission des mamans
et des bébés, vu le lien potentiel entre la diminution du séjour
et ce risque.
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Tableau 4 : Distribution de la durée de séjour des mamans en maternité
(Données MC, 2010- 2019)

Durée de
séjour en
maternité

Nombre de membres uniques qui ont accoucheé, selon la durée du séjour

200 © 2011 © 2012 : 2013 . 2014 2015 . 2016 : 2017 . 2018 : 2019
1186 : 1168 : 1195 i 1212 i 1262 : 1361 : 1396 | 1.425 | 1.496 | 1412
1670 | 1689 . 1911 | 1890 : 2249 . 3531 | 4.968 : 5543 | 5923 | 6.270
6435 | 7027 | 7924 | 8475 | 9713  16.027 | 20663 | 20.341 | 20.557 | 21.021
17890 | 19.243 | 19.592 : 19.371 | 19.585 : 14.884 : 10.817 : 9519 : 8.961 . 8.942
11827 | 10105 | 8871 | 7862 | 6.996 : 4949 | 4179 | 3624 | 3121 | 2783
4156 © 4.218 | 3867 . 3519 : 3153 | 1708 . 975 : 748 664 . 534
1826 | 1424 © 1072 | 881 707 ¢ 324 . 196 198 191 141
805 | 688 . 549 | 502 426 259 212 206 : 191 190

| 45795 | 45562 | 44.981 | 43712 | 44.091 @ 43.043 | 43406 | 41604 41104

. 41.204

J

Durée de % du nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour

séjour en
maternité 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
1jour 2,6% 2,6% 2,7% 2,8% 2,9% 3.2% 3.2% 3,4% 3,6%
2|ours 36% i 37% i 42% i 43% i 51% i 82% : 11,4% i 133% i 14,4%
3|ours 141% : 154% : 176% : 194% : 22,0% : 372% : 476% : 48,9% : 50,0%
4|ours 39,1% 42,2% 43,6% 44,3% 44,4% 34,6% 24,9% 22,9% 21,8%
5 jours 258% © 22,2% : 197% i 180% : 159% : 115% : 96% : 87% : 76%
6 jours 91% ¢ 93% i 86%  81% | 72% ! 40% { 22% i 18% ! 16%
7|ours 40% : 31% : 24% : 20% : 16% : 08% : 05% : 05% : 05%
>7|ou -

18% : 15% : 12% : 11% : 10% : 06% : 05% : 05% : 05%

MC-Informations 285 ¢ septembre 2021



Tableau 5: Distribution de la durée de séjour des mamans en maternité en fonction du type

d’accouchement (Données MC, 2010-2019)

i Accouchement par voie basse

Durée de séjour : 9 du nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour

en maternité § .................... § .................. : ................. ; .................... ; ..................... s ................... ; ................... : ..................... : ..................... s .....................
: : : 2015 : 2017

Tjour ¢ 30% : 30% : 31% : 32% : 33% : 37% : 38% : 41%

2jours  : 44%  45% : 51% : 52% : 62% : 10,1% : 141% : 16,5%

3jours . 169% : 186% i 213%  234% | 267% : 450% | 515% . 588% : 60,0% : 61,0%

4 jours 45,9% 49,8% : 50,8% 51,4% 50,9% 35,3% 21,3% 17,6% 14,8% 13,4%
5jours 25,0% 19,9% : 16,3% 13,6% 10,3% 4,5% 2,3% 2,2% 2,0% 1,8%
6 jours 3,1% 2,6% 2,3% 2,0% 1,6% 0,9% 0,5% 0,5% 0,6% 0,4%
7jours
>7 jours
Nombre de 50 679 36.469 | 36.103 | 34.836 | 34986 | 34190 | 34.394 | 32951 | 32457 | 32590
\_membres J
i Accouchement par césarienne \
Durée de séjour : % du nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour
en maternité § .................... ; .................. ;co..co..o-..o-.ao: .................... : ..................... : ................... ; ................... ; ..................... ; ..................... § .....................
2010 : 2011 : 2012 : 2013 : 2014 : 2015 : 2016 : 2017 : 2018 : 2019
1jour 0,9% 0,8% 0,9% 0,9% 1,2% 0,9% 1,1% 0,9% 1,0% 0,9%
2 jours 0,6% 0,5% 0,9% 0,7% 0,9% 1,0% 1,2% 1,3% 1,3% 1,4%
3jours 2,6% 2,6% 2,8% 3,6% 3,9% 7,3% 9,9% 11,3% 12,6% 13,0%
4 jours 11,7% 121% : 14,3% 16,6% 19,4% 32,0% 38,8% 43,2% 48,0% 52,5%
5jours 29,0% 31,2% : 33,8% : 352% 371% 38,5% 37,4% 33,6% 28,7% 25,2%
6 jours 33,2% : 35,8% : 34,2% : 31,6% 28,7% 15,8% 8,8% 6,8% 5,6% 4,6%
7jours 16,6% : 12,4% : 9,4% 17% 6,0% 2,8% 1,5% 1,4% 1,5% 11%
>7 jours 5,5% 4,6% 3.7% 3.6% 2,9% 1,7% 1,3% 1,5% 1,4% 1,3%
Nombre de
9.116 9.093 8.878 8.876 9.105 8.853 9.012 8.653 8.647 8.704
\ membres
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Tableau 6: Distribution de la durée de séjour des mamans en maternité en fonction de leur

statut social (BIM versus non BIM) (Données MC, 2010-2019)

i Mamans non BIM
Durée de séjour 5 : % du nombre de total de membres umques qui ont accouché, selon la duree de se|our

en maternité :
201 : 2012

Nombrede - 4756 « 41570  40.940 1 39671 | 39671 | 38546 = 38.639 | 36557 | 36170 | 36203
\_ membres J

i Mamans BIM \
Durée de séjour 3 % du nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour
en matel’nité P PP PP PP PP PP TP PPPPPPPPPPPPPP
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
1jour 3,6% 3,9% 41% 4,8% 4,6% 5,9% 5,3% 5,3% 5,9% 5,7%
2 jours 1,7% 8,4% 9,2% 10,4% 10,6% 15,1% 19,6% 20,6% 21,7% 23,9%
3jours 22,6% 241% : 27,3% 27,9% 30,3% 38,2% 43,3% 43,0% 43,0% 41,7%
4 jours 34,1% 33,5% : 32,3% : 33,2% 30,9% 25,0% 18,6% 18,6% 18,4% 19,1%
5jours 17,2% 17,0% : 15,7% 13,3% 13,3% 10,0% 9,2% 9,0% 1,5% 6,4%
6 jours 1,7% 7,2% 6,4% 6,0% 6,5% 3,6% 2,4% 1,8% 1,7% 1,5%
7 jours 3,9% 3,1% 2,8% 2,4% 2,0% 1,1% 0,7% 0,8% 0,9% 0,7%
>7 jours 3,0% 2,8% 2,2% 2,2% 1,9% 1,1% 0,9% 0,9% 0,9% 1,0%
Nombre de
3.537 3.992 4.041 4.041 4,420 4.497 4.767 5.047 4,934 5.091
\ membres /
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Tableau 7: Proportion de naissances par césarienne selon le statut social de la maman
(BIM versus non BIM) (Données MC, 2010-2019)

PI’OpOI‘tIOII de naissances par césarienne

Maman BIM
23.1%

Maman NON BIM
19,6%

Tableau 8 : Distribution de la durée de séjour des mamans en maternité en fonction de leur statut
social (BIM versus non BIM) et du type d'accouchement (voie basse versus césarienne)
(Données MC, 2010-2019)

Accouchement par voir basse - mamans NON BIM
Durée de s.é!our % du nomhre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la duree de selour
enmaternité Bttt o S
1 jour 2,9% 2,9% 2,9% 3,0% 3,1% 3,3% 3,4% 3,8% 3,9% 3,7%

............ 210urs40% 39% 45% . 4’5%..... » 91% 129% 152% 166% 173%
B 3Iours ................. 1 60% ........ 176% ...... 201% ..... 22'4%;.... . 449% 582% ......... 598% .......... 613% .......... 627%
............ 4Iours 464% 509% 522% . 529% o 368% 223% 182% 153% 139%
............ 5loursz59% 207% 168% ’ 14’1%..... o 46% 23% 22% 19% 17%
............ 610urs31% 27% 23% . 2,1%..... o 09% 05% 05% 05% 04%
............ 7lour808% 08% 06% ’ 0’6%..... » 02% 02% 02% 02% 01%
........... > 7lour808% 07% 06% . 0’4%..... » 03% 02% 02% 02% 02%
R 33957 ...... 33342 ..... 3 2960 " 37660 . 30752 30730 ..... 29”2 ..... 2 8665 ..... 28728

\ membres
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Accouchement par voir basse - mamans BIM \

Durée de séjour : o gy nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour
en mater“ité .................... freseasenssnseiniiguteintiiutitttotnasntsttsttsttstnee guonnsunsnnstactncence gosnserncsnnencenne gosnsesnseenconcons gresessnesncosnnonnne gosnsesncennesnneances poensesncenconconed
2010 © 2011 2012 . 2013 | 2014 : 2015 : 2016 2017 . 2018 2019

1jour i 44% G 47% i 50% i 57% i 55%  72% i 67% i 65% | 74% i 711%

2 jours P97% 1106% | 11,3% P 12,8% i 13,6% | 192% i 248% i 264% i 277% i 30,6%

3jours i 281% i 29,6% : 339% i 33,8% i 381% i 46,0% i 51,3% : 50,9% : 50,2% i 48,6%

5jours P 137%  11,9% (103% i 81% | 6,3% i 3,5%

6 jours P26% fo26% P 20% P 17% 1 18% | 1,2%

7jours 1.1% 0,9% 0,8% 0,6% 0,7% 0,4% 0,2% 0,4% 0,3% 0,4%
>Tjours  : 15% i 17% © 10% : 1,3% : 11% : 06% : 07% @ 04% : 04% : 05%
Nombre de 2720 | 3127 | 3143 | 3176 | 3354 | 3438 | 3664 i 3839 | 3792 | 3.862
membres J
) B Accouchement par césarienne - mamans NON BIM \
Durée de séjour : o, gy nombre de total de membres uniques qui ont accouché, selon la durée de séjour
en mater“"é .................... $our0snseonesnaregoanttonanteoanenosateontstntsans tonssnssnssrntssntontosnssornsssenssns gossssssesnsssnnsss $oensesonanssssanteses goosassonansssanesans $o0ssnssonasssoansese
2010 5 201 2012 i 2013 2014 2015 2016 : 2017 2018 : 2019
1jour 0,8% 0,8% 1,0% 0,8% 1,1% 0,9% 1,1% 0,8% 1,0% 0,9%
2jours  © 05% | 05% | 08% : 06% : 08%  08% : 10% | 11% : 12% | 12%
jours | 24% | 24% | 26% | 33% | 37%  65% | 89% | 103%  11,6% | 119%
4jours i 11,0% © 11,5% : 135% i 160% : 187% : 315% @ 39,1% : 44,0% @ 48,8% : 53,0%
Sjours | 29,0% : 30,8% : 337% : 355% : 37,4%  395% | 382% : 342% . 29,2% : 26,3%
Bjours | 340% | 37,0% : 356% : 327% : 296% : 164% . 89% i 70% . 56% : 47%
Tiours | 169% | 12,6% | 94% | 76% | 59% . 27% | 14% | 13% : 13% | 10%
>7 jours 53% i 44% i 3.4% i 3,4% 27% ¢ 16% i 13% ¢ 13% i 13% i 11%
Nombre de 8299 i 8228 i 7980 i 8011 | 8039 | 7794 i 7909 i 7445 | 7505 7475 )
membres % % % % % % % %
) . Accouchement par césarienne - mamans BIM \
Durée de séjour : o, gy pombre de total de membres uniques qui ont accouche selon la durée de séjour
en maternité A s v e e e s S R—
2010 © 2011 © 2012 : 2013 : 2014 :

1jour E11% F09% (i 07% | 1,5% i 17%

2jours i 1,2% : 06% : 18% i 16% i 11%

>7 jours

Nombre de
membres
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Soins palliatifs et soins de fin de vie

Comment mesurer la qualité des soins palliatifs ?
Une expérience flamande

Michéle Morel — Service d’études
Remerciements a Kathleen Leemans (VUB et Fédération flamande des soins palliatifs)

Résumé

La qualité des soins palliatifs fait I'objet d’'une attention accrue ces derniéres décennies. En raison de
I'augmentation de I'espérance de vie et de I'importance accrue des maladies chroniques, le déces est en
effet souvent précédé d’'une longue maladie synonyme d’un lent déclin du fonctionnement physique et/ou
cognitif.

En 2020, le Service d’études de la MC a participé a I'exercice, mené en Flandre, visant a évaluer le travail
de différentes équipes de soins palliatifs sur base de critéres développés par le groupe de recherche
« Soins de fin de vie » de la VUB et de 'UGent. La méthodologie s’est appuyée sur I'analyse de 36 indicateurs
permettant d’objectiver les différents domaines des soins palliatifs : aspects physiques et psychosociaux
des soins ; information, communication et planification des soins avec le patient, les proches et les
prestataires des soins; coordination, continuité, type de soins; circonstances entourant le décés et soutien
aux proches. Sur base de I'analyse de ces indicateurs, un rapport pour chaque équipe, présenté uniquement
aux prestataires de soins concernés, a été établi avec pour objectif de motiver le personnel a s‘'engager
dans I'amélioration de son fonctionnement. Dans cet article, nous présentons quelques résultats globaux
du travail d’évaluation mené.

Mots-clés : Soins palliatifs, indicateurs de qualité, unités de soins palliatifs, équipes mobiles de soins
palliatifs, accompagnement multidisciplinaire a domicile

1. Introduction y parvenir, les soins doivent &tre sirs, efficaces, opportuns,
équitables et axés sur la personne »'. Le concept de qualité

des soins est donc centré sur I'expérience de l'utilisateur des

Au cours des dernieres décennies, I'attention portée a la qua-
lité s'estaccrue dans de nombreux domaines de notre société.
C'est certainement aussi le cas dans le domaine des soins de
santé. En outre, la loi sur les droits des patients (2002) stipule
explicitement que les patients ontdroit a des soins de santé de
haute qualité, répondant a leurs besoins. Le Vlaams Instituut
voor Kwaliteit van Zorg (VIKZ, I'institut flamand pour la qua-
lité des soins) définit la qualité des soins comme « la mesure
dans laquelle les soins fournis aux individus et aux groupes
de patients améliorent les résultats souhaités des soins. Pour

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

soins de santé. En outre, la qualité des soins doit étre trans-
parente. Le décret flamand sur la qualité des structures de
soins de santé et d'aide sociale (2003, art. 5 §3) exige que les
établissements prévoient une auto-évaluation pour montrer
qu'ils surveillent, contrélent et améliorent en permanence
leurs processus, structures et résultats. L'Organisation mon-
diale de la santé (OMS, 2006) indique également qu'un sys-
téme de santé doit s'efforcer d'améliorer en permanence six
dimensions de la qualité : efficacité, efficience, accessibilité,
démarche centrée sur le patient, équité et sécurité.

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

1. https://zorgkwaliteit.be/vragen/wat-kwaliteit-van-zorg-definities-en-centrale-principes

2. https://zorgkwaliteit.be/vragen/wat-kwaliteit-van-zorg-definities-en-centrale-principes
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Pour pouvoir évaluer la qualité des soins fournis, I'améliorer
si nécessaire et la rendre transparente, il faut d'abord la car-
tographier (la mesurer). Cela peut étre fait en utilisant des
indicateurs de qualité. Un « indicateur de qualité » peut étre
défini comme « un aspect mesurable des soins qui donne une
indication de la qualité des soins. Les indicateurs de qualité
peuvent porter sur la structure, le processus ou les résultats
des soins » . On distingue donc trois types d’indicateurs (Lee-
mans, 2014) :
e lesindicateurs de structure qui décrivent les carac-
téristiques structurelles d'une organisation et qui
peuvent également influencer les processus et les
résultats des soins;
e lesindicateurs de processus qui décrivent les carac-
téristiques du processus de prestation des soins, en
tant que tel;
 |esindicateurs de résultats qui décrivent le résultat
des soins pour le patient ou ses proches.

Lesindicateurs de qualité constituent!'un des piliers de la po-
litique de qualité intégrée pour les soins de santé en Flandre,
au méme titre que l'accréditation et I'inspection. Le dévelop-
pementd’indicateurs qui permettent de mesurer la qualité des
soins de santé y est coordonné et soutenu par le VIKZ, en dia-
logue avec les parties prenantes. Des indicateurs de qualité
sont déja utilisés dans les hopitaux généraux, les établisse-
ments de santé mentale et les maisons de repos. Les indica-
teurs pour les soins de premiére ligne sont encore en cours
d'élaboration.

Dans le domaine des soins palliatifs également, la recherche
de la qualité a la fois des soins et du soutien doit étre centrale.
En raison de I'augmentation de I'espérance de vie et de I'im-
portance accrue des maladies chroniques, le décés est sou-
ventprécédé d'une longue maladie accompagnée d’'unlentdé-
clin dufonctionnement physique et/ou cognitif. Les personnes
concernées veulent passer ce temps de la meilleure fagon
possible, avec la meilleure qualité de vie possible, surtout
a l'approche de la fin. Pour atteindre cette qualité de vie, la
qualité des soins joue un rdle important. Partant des souhaits
du patient et de son entourage, la prise en charge doit s'at-
tacher a combattre les symptoémes, a offrir du confort et des
soins, dans |'environnement souhaité par le patient. Dans la
réalité, cependant, ce n'est pas toujours le cas, et les patients
se voient souvent administrer des traitements inutiles, qui
ne sont souvent pas souhaités ou qui limitent leur qualité de
vie (De Vleminck, 2019). Dans le domaine des soins palliatifs
aussi, il est donc important de mesurer la qualité afin que les
soins prodigués dans la derniere phase de la vie soient encore
plus en phase avec les valeurs et les besoins des patients et
de leur entourage. Le Conseil de I'Europe a souligné I'impor-
tance d'indicateurs de qualité pour les soins palliatifs qui en

évaluent toutes les dimensions pertinentes (c’est-a-dire les
quatre piliers : physique, psychologique, social et spirituel/
existentiel) (Conseil de I’'Europe, 2003).

A cette fin, en 2009, le groupe de recherche « Zorg rond het
levenseinde » (« Soins de fin de vie ») de la VUB et de I'UGent
a commencé a élaborer des indicateurs de qualité pour les
soins palliatifs. Ceci a été fait en concertation avec le secteur.
En 2014, grace a Kom op tegen Kanker, I'outil d’évaluation a
pu étre davantage mis en ceuvre dans les établissements de
soins palliatifs en Flandre.

En Flandre, les unités de soins palliatifs (UP) et équipes mo-
biles de soins palliatifs (EMSP) des hdpitaux ainsi que les
équipes d'accompagnement multidisciplinaire a domicile
(ESM) peuvent donc, sur une base volontaire, utiliser la sé-
rie d'indicateurs de qualité développés par le groupe de re-
cherche « Soins de fin de vie » de la VUB et de I'UGent pour
s'évaluer en interne et améliorer leurs soins si nécessaire?.
Grace a I'implication du secteur dés le début du projet, les in-
dicateurs de qualité bénéficient désormais d'un large soutien
enson sein. C'est avec beaucoup de bonne volonté que le sec-
teur s'attéle en effet a la tache, soutenu ces derniéres années
etjusqu’a la fin de 2020, par la Fédération flamande des soins
palliatifs, notamment pour le suivi du traitement des données,
la mise en forme des rapports, l'accés a l'information, etc.
L'objectif est d'intégrer ces indicateurs de qualité dans les
programmes gouvernementaux en 2021 (VIKZ). Le Comité de
surveillance pour le programme des indicateurs de qualité, qui
contrdle la validité et la fiabilité des évaluations de qualité des
soins en Flandre, a déja donné son accord.

Pour I'année 2020, la Fédération a fait appel au Service
d’études de la MC pour soutenir les équipes de soins. Apres
tout, pour la MC aussi, la qualité est1'un des principes de base
de la politique de la santé, auquel il ne faut pas toucher, et elle
attache de I'importance a rendre cette qualité mesurable et
transparente, par exemple au moyen d'indicateurs de qualité
(Mutualité chrétienne, 2018).

Autotal, le traitement des données a été effectué en 2020 pour
quinze évaluations de qualité : trois en EMSP et douze en UP.
Aucune donnée n'a pu étre récoltée en ESM en raison de dif-
ficultés techniques. Cela ne veut pas dire que quinze équipes
de soins différentes ont été concernées, car plusieurs équipes
se sont mesurées plusieurs fois au cours de cette période. Le
nombre d’évaluations effectuées en 2020 a été inférieur a ce-
lui des années précédentes en raison de la crise sanitaire liée
a la COVID-19. Mais cet article n'a pas pour objectif premier
de présenter les résultats de ces évaluations. Il s'agit plutot
d’expliquer et d’illustrer le travail du secteur de soins palliatifs
et de soins de fin de vie sur la qualité. Les résultats qui sont

3. http://www.twijfelentroost.be/template.asp?f=kwaliteitsindicatoren.htm Le développement d'indicateurs de qualité a fait I'objet de la recherche doctorale de

Kathleen Leemans (Onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde, VUB).
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discutés ci-dessous ne concernent pas seulement les évalua-
tions de 2020, mais toutes les évaluations opérées durant les
six derniéres années.

2. Valeur ajoutée de I'évaluation de la qualité des
soins pour les prestataires

Les indicateurs de qualité sont d'abord congus pour un usage
interne au sein d'un établissement. La série d'indicateurs de
qualité pour les soins palliatifs spécialisés est donc élaborée
pour fournir aux prestataires de soins palliatifs des informa-
tions sur la perception ou le ressenti en matiére de qualité des
soins qu'ils donnent et leur permettre d'identifier les aspects
des soins qui pourraient étre améliorés. Ces indicateurs per-
mettent donc également de conduire des évaluations a long
terme et, par exemple, d’'examiner si la qualité s'améliore au
fil du temps. Lorsqu’une unité ou une équipe de soins mesure
régulierement la qualité des soins (par exemple, tous les six
mois), elle peut évaluer I'impact sur la qualité ressentie des
changements apportés aux soins. Lusage du méme systeme
d'indicateurs facilite en outre la comparaison de la qualité
des soins fournie, par exemple, entre deux équipes mobiles
de soins palliatifs ou entre une équipe mobile et une unité de
soins palliatifs.

Il faut noter qu'aujourd’hui la mise en ceuvre de ce sys-
téme d’'évaluation qualitative est un processus volontaire. Il
n’'existe pas (encore) d’obligation Iégale de le suivre etil ne fait
pas (encore) partie d'un systeme de contréle ou d’inspection
gouvernemental.

3. Les indicateurs et la procédure

Le systéme d'évaluation développé parle groupe de recherche
« Soins de fin de vie » de la VUB et de I'UGent contient 36 indi-
cateurs*, regroupés en huit domaines :
1. aspects physiques des soins (par exemple, évaluation
de la douleur, soulagement de I'essoufflement);

2. aspects psychosociaux des soins (par exemple, le
respect des souhaits personnels des patients) ;

3. information, communication et planification des
soins avec le patient (par exemple, recevoir des in-
formations claires et non contradictoires) ;

4. information, communication et planification des soins
avec les proches (par exemple, recevoir la bonne
quantité d’informations sur I'état du patient) ;

5. information, communication et planification des
soins entre les prestataires de soins (par exemple,
des consultations multidisciplinaires suffisamment
fréquentes) ;

6. type de soins et circonstances entourant le déces (par
exemple, qualité de la mort) ;

7. coordination et continuité des soins (par exemple, un
contact hebdomadaire avec le médecin généraliste) ;

8. soutienauxproches(parexemple, parlerrégulierement
de leurs sentiments et de leurs préoccupations).

La conception de ces indicateurs a suivi plusieurs étapes :
une étude documentaire systématique des ensembles d’indi-
cateurs pertinents existants en Belgique et a I'étranger, plu-
sieurs consultations d’experts (impliquant des soignants pro-
fessionnels, des soignants informels et des organisations de
patients) et une étude exploratoire pour tester une premiére
fois l'utilisation des indicateurs et de la procédure dans plu-
sieurs services flamands de soins palliatifs (équipes mobiles
de soins palliatifs, unités de soins palliatifs et équipes d'ac-
compagnement multidisciplinaire a domicile).

L'évaluation de la qualité des soins palliatifs est effectuée a
I'aide d'un questionnaire écrit qui est soumis par les équipes
de soins a (1) des patients (adultes) admis en soins palliatifs,
(2) leur soignant le plus impliqué, (3) les proches des patients
en soins palliatifs décédés a |'hdpital et (4) leur soignant le plus
impliqué. Les données récoltées sont ensuite traitées par un
systéme automatisé. Afin de préserver la confidentialité des
données, une anonymisation est mise en ceuvre, le sous-trai-
tant nayant aucun accés aux informations nominatives.

A I'issue du traitement des données, chaque équipe de soins
recoit, pour chaque indicateur de qualité, un rapport indiquant
son propre score (%) et une comparaison avec le score moyen
de toutes les équipes de soins. Ce score est le rapport entre le
nombre de répondants ayant satisfait a I'indicateur de qualité
et le nombre total de répondants pour lesquels cet indicateur
a été mesure.

Il est important de souligner que ce rapport de résultats est
remis (exclusivement) a I'équipe de soins concernée, car il
vise a motiver le personnel a s'engager dans I'amélioration
de son fonctionnement et non pas a exécuter un contrdle par
les autorités. Pour obtenir une image claire de |"évolution de
la qualité des soins, il est recommandé aux équipes de soins
d’effectuer une évaluation deux fois par an ou pour au moins
50 patients par an.

4. Desinformations plus détaillées sur les indicateurs sont disponibles sur http://www.twijfelentroost.be/template.asp?f=kwaliteitsindicatoren.htm

(document “indicatorenfiches”).
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4. Resultats globaux de I'évaluation

Si I'on considere I'ensemble des évaluations menées durant
les six derniéres années, on constate que le taux de réponse
moyen (c’est-a-dire le nombre de personnes ayant participé
par rapport au nombre de personnes auxquelles, sur base de
certains criteres d’inclusion, le questionnaire a été soumis)
était, en ce qui concerne les unités de soins palliatifs, de 62%
pour les patients, de 78% pour les soignants de patients ad-
mis, de 59% pour les proches et de 91% pour les soignants de
patients décédés. Pour les équipes mobiles de soins palliatifs,
ces taux étaient respectivement de 76% (patients), 99% (soi-
gnants de patients admis), 47% (proches) et 97% (soignants de
patients décédés).

Tant dans les unités de soins palliatifs que dans les équipes
mobiles, femmes et hommes sont représentés quasiment a
parts égales (généralement un peu plus d’"hommes) a la fois

dans le groupe des patients hospitalisés et dans le groupe des
patients hospitalisés décédés. Le groupe le plus important de
patients se situe toujours entre 61 et 80 ans (plus ou moins la
moitié). Une grande majorité d’entre eux ont un cancer.

Les tableaux 1 et 2 présentent, a titre illustratif, quelques
résultats, d'une part, pour les unités de soins palliatifs et,
d’autre part, pour les équipes mobiles de soins palliatifs. Ce
sont chaque fois les indicateurs pour lesquels les équipes ont
obtenu d’une part, de tres bons résultats et d'autre part, des
résultats moins bons a faibles qui sont présentés. Nous insis-
tons sur le fait que ce ne sont pas ici les résultats individuels
par équipe de soins qui sontrepris et que nous ne faisons donc
pas de comparaison entre les équipes, car, comme mentionné
précédemment, les indicateurs de qualité ont été congus pour
encouragerles équipes a évaluer les soins qu’elles fournissent
et afaire des ajustements sinécessaire, et non comme unins-
trument de contréle ou d’inspection.

Tableau 1: Quelques résultats des évaluations des unités de soins palliatifs

Indicateurs pour lesquels les équipes de soins ont obtenu de trés bons résultats en moyenne

Score moyen (en %)

sur une échelle de 0 a 10 (selon le soignant)

par rapport aux objectifs des soins

Pourcentage de proches recevanttoute I'aide dontils ont besoin dans le processus de soins 98

Pourcentage de patients pour lesquels la qualité du déces a obtenu un score de 6 ou plus 94

Pourcentage de patients ayant déclaré que les soignants respectaient habituellement ou
toujours leurs souhaits personnels et leur donnaient habituellement ou toujours I'occasion 93
de planifier leur journée et de participer aux décisions concernant leurs soins H

Pourcentage de patients pour lesquels les prestataires de soins ont recu des informations
sur les objectifs des soins et du traitement pendant ou aprés I'admission ou la prise en 92

Pourcentage de patients avec lesquels leur médecin (généraliste) a parlé de leurs souhaits 88

Indicateurs pour lesquels les équipes de soins ont obtenu de moins bons ou faibles résul-

tats en moyenne

\semaines avant le déces.

Pourcentage de patients dont le délire a été évalué sur une échelle validée : 16

Pourcentage de patients dont|'anxiété a été évaluée sur une échelle validée 21
Pourcentage de patients pour lesquels les soins palliatifs ont été initiés au moins deux 34
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Tableau 2: Quelques résultats des évaluations des équipes mobiles de soins palliatifs

Indicateurs pourlesquels les équipes de soins ont obtenu de trés bons résultats en moyenne

Score moyen (en %)

sur une échelle de 0 a 10 (selon le soignant)

ou le début des soins palliatifs

I’'admission ou le début des soins palliatifs

par rapport aux objectifs des soins

Pourcentage de patients pour lesquels la qualité du décés a obtenu un score de 6 ou plus 94

Pourcentage de patients qui n‘ont pas été transférés aux urgences depuis leur admission 91

Pourcentage de patients chez qui la dyspnée a été soulagée dans les 48 heures suivant 88

Pourcentage de patients avec lesquels leur médecin (généraliste) a parlé de leurs souhaits 83

Pourcentage de proches recevanttoute 'aide dontils ont besoin dans le processus de soins 82

Indicateurs pour lesquels les équipes de soins ont obtenu de moins bons ou faibles résul-

tats en moyenne

\concernant les soins et traitements souhaités

Pourcentage de patients dont I'anxiété a été évaluée sur une échelle validée 0

Pourcentage de patients pour lesquels tous les aspects des soins (*) ont été saisis dans le
dossier dans les 48 heures suivant I'admission ou le début des soins palliatifs

(*) Domaines physique, psychologique, spirituel, social, fonctionnel et documentation

L'analyse des résultats des évaluations montre que les unités
de soins palliatifs ont en moyenne obtenu de meilleurs résultats
que les équipes mobiles de soins palliatifs en ce qui concerne
les indicateurs prédéterminés — en tenant compte des diffé-
rents domaines des soins palliatifs tels que définis par I'OMS
(2002) — comme reflétant la meilleure qualité des soins pal-
liatifs selon les principales parties prenantes. Sil'on considére
I'ensemble des indicateurs, on peut aussi observer que tant les
unités de soins palliatifs que les équipes mobiles de soins pal-
liatifs ont plus d'indicateurs obtenant au moins un score de 60%
que d’indicateurs obtenant un score inférieur a 60%.

Dans le cadre du projet d'incorporation de ces indicateurs
dans les programmes publics d'évaluation de la qualité des
soins, il est prévu qu’a la fois les indicateurs et les question-
naires soient eux-mémes évalués et, le cas échéant, révisés.
Ainsi une évaluation préliminaire avec la contribution des
équipes de soins participantes, réalisée en automne 2020, a
montré que les questionnaires actuels peuvent étre améliorés
sur certains points. Par conséquent, I'Institut flamand pour
la qualité des soins va mettre en place un groupe de travail
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« Soins palliatifs » dont la premiere tache sera d'évaluer la
pertinence de cet ensemble d’indicateurs de qualité.

5. Conclusion

L'utilisation d'indicateurs dans le but d"évaluer la qualité des
soins palliatifs est relativement récente. C’est pourquoi il
faut encore définir, pour chaque indicateur, a partir de quel
score on peut conclure qu'il y a une « bonne qualité de soins ».
Ces indicateurs sont d'abord destinés a un usage interne et
aujourd’hui, chaque équipe de soins peut aussi décider elle-
méme des scores qu'elle souhaite atteindre et, dans le cas
d'évaluations répétées, des améliorations qu'elle souhaite
obtenir.

En outre, une question reste ouverte : les scores a atteindre
doivent/peuvent-ils étre différents pour les unités de soins
palliatifs et les équipes mobiles de soins palliatifs ?

o



En effet, le fonctionnement de ces deux types de services
n‘est pas le méme : tandis que les unités de soins palliatifs
fournissent des soins spécialisés aux patients 24 heures sur
24 et 7 jours sur 7, les équipes mobiles de soins palliatifs ont
un réle de soutien au sein des autres services hospitaliers.
Compte tenu de ces différences, il est probablement préfé-
rable de leur fixer a I'avenir des objectifs différents.

Cette expérience d’'évaluation des soins palliatifs en Flandre
a montré la pertinence d’'une approche basée sur I'auto-éva-
luation dans la réflexion sur la qualité des soins palliatifs.
Ainsi, I'Institut flamand de la qualité de soins prévoit d"élar-
gir ce travail d"évaluation et d'en faire un programme public.
Pour conclure, nous voudrions insister sur I'importance d'ac-
compagner les différentes équipes de soins palliatifs dans
I'appropriation des résultats des évaluations afin de les mo-
tiver a s’engager dans un processus continu d‘amélioration,
I'objectif étant de maintenir pour les patients une haute quali-
té des soins palliatifs.
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Les soins palliatifs

Note de vision de la MC sur les soins palliatifs :
une quéte de solidarité

Michéle Morel — Service d’études

Les soins palliatifs, c’est tout ce qu’il reste a faire lorsqu’il n’y a plus rien a faire
Les soins palliatifs, c’est ajouter de la vie aux jours lorsqu’on ne peut plus ajouter
de jours a la vie

Cicely Saunders

Contexte

Cette note a été rédigée dans le cadre de la participation de la MC aux « Soirées de soins palliatifs »
(Avonden van de Palliatieve Zorg), une composante du « Débat palliatif » (lutte contre le cancer)'. L'objectif
de ce document n’est pas d’étre exhaustif, mais plutét de formuler notre point de vue sur un certain nombre
d‘aspects ou de dimensions des soins palliatifs délibérément sélectionnés.

L'intérét que nous portons a ce theme est lié a I'importance que la MC accorde a la qualité de vie et a
la qualité des soins. A partir d’'une définition large de la santé et des soins, nous considérons les soins
palliatifs de maniére positive : qu’est-ce qui est encore possible, malgré les limites?

Cette note de vision constitue la base de la réflexion et du développement de la position de notre organisation

dans le domaine des soins palliatifs et de fin de vie.

Mots-clés : Soins palliatifs, COVID-19, planification précoce des soins, travail social, soins spirituels-
existentiels, sensibilisation, euthanasie

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


http://www.hetpalliatiefdebat.be

1. Introduction : évolution positive vers des soins
palliatifs plus étendus

Le paysage des soins palliatifs a beaucoup évolué ces der-
nieres années. Tant la recherche que la politique et la pra-
tique ont posé un regard plus inclusif sur les soins palliatifs
(et les soins de fin de vie). On s’accorde ainsi aujourd’hui pour
dire que les soins palliatifs doivent étre accessibles a toutes
les personnes souffrant d’'une maladie sévére et engageant
le pronostic vital, quel que soit leur age et quelle que soit la
maladie (donc plus uniquement pour les personnes ayant un
cancer, mais aussi pour celles présentant une maladie pul-
monaire obstructive chronique (MPOC), une affection cardio-
vasculaire, une démence, etc.). En outre, les soins palliatifs
ne se réduisent pas a une affaire de spécialistes : les presta-
taires de soins habituels, les travailleurs sociaux, les aidants
proches et les bénévoles ont aussi un réle a jouer dans les
soins palliatifs. C'est entre autres ce que défend la vision sur
les soins palliatifs intégrés, a laquelle la MC souscrit.

Les soins palliatifs représentent plus que I'accompagnement
des derniers instants ou de la fin de vie. Les soins palliatifs
visent la qualité de vie et le confort du patient tout au long
de sa maladie et, au-dela, le soutien de ses proches. Ce n'est
pas seulement I'espérance de vie du patient qui compte, mais
également ses besoins. Actuellement, les soins palliatifs dé-
marrent encore trop souvent tardivement; il n‘est pas rare que
ce ne soit que quelques jours ou quelques semaines avant le
décés. Nous plaidons pour que les soins palliatifs soient pro-
posés a un stade précoce : ils améliorent la qualité de vie des
patients — leur vie peut méme étre prolongée — et permettent
en outre une économie pour la société (en diminuant le
nombre d’examens et d"hospitalisations inutiles). lls peuvent
étre dispensés parallélement aux soins curatifs. Faire le choix
de soins palliatifs n"implique donc en aucune maniére l'arrét
des autres traitements.

Les soins palliatifs ne se limitent plus a la lutte contre la dou-
leur physique et au controle des symptdmes. Il s’agit de soins
complets multidisciplinaires qui prennent en compte les be-
soins psycho-affectifs, sociaux et spirituels ou existentiels.

L'élargissement de la définition Iégale des soins palliatifs en
2016 est donc une évolution particulierement positive? Cet
élargissement, qui vise des soins palliatifs plus étendus et
plus précoces, induit un besoin accru de prestations en soins
palliatifs de qualité. Les moyens financiers pour le secteur des
soins palliatifs n‘ont toutefois pas évolué avec cette nouvelle

définition. A cela, il faut encore ajouter le vieillissement de
la population, I'augmentation du nombre de malades chro-
niques et d'autres évolutions sociologiques et démogra-
phigques (comme I'amenuisement du réseau social, la moindre
disponibilité de la famille pour les soins...) qui induisent un
besoin toujours plus grand de soins palliatifs aussi bien de
base que spécialisés (qui devront toujours venir en appui des
soins de base). C'est pourquoi nous plaidons pour que le sec-
teur des soins palliatifs regoive des moyens financiers sup-
plémentaires. Nous voudrions souligner ici I'importance de
soutenir aussi la concertation en matiére de soins palliatifs.

2. Les soins palliatifs en période de COVID-19:
plus précieux que jamais

Lors de la premiere vague de I'épidémie de COVID-19, les
soins palliatifs ont été relégués a l'arriere-plan pour diverses
raisons, que ce soit pour les patients ayant la COVID-19 ou
pour les autres. Peu d'espace subsistait pour le soutien
psychologique, social et spirituel des patients en fin de vie.
Malgré les efforts des hopitaux et des maisons de repos, de
nombreux patients enfin de vie n‘ont pas pu recevoir de visite
et faire leurs adieux aux personnes qui leur étaient chéres.

On peut comprendre la situation étant donné la rapidité d'ac-
tion requise, la grande incertitude et les carences sur dif-
férents plans. Mais a I'avenir, des soins palliatifs de qualité
doivent étre garantis pour tous les patients, méme en cas de
nouvelles vagues de COVID-19 ou d’autres crises sanitaires.
On ne peut pas se prendre dans les bras, mais on ne va pas se
lacher. Les soins palliatifs semblent menacés, mais ils sont,
en cette période éprouvante de distanciation physique, plus
nécessaires et précieux que jamais.

C’est pourquoi nous plaidons pour que les experts en soins
palliatifs soient impliqués dans la gestion de la COVID-19
aussi bien au niveau macro de la stratégie politique globale
gu'au niveau micro des soins individuels, de telle sorte (1)
qu’il y ait suffisamment de soutien médical, de matériel et de
médicaments pour les patients en fin de vie, qu'ils aient la
COVID-19 ou non, (2) qu'on veille a la planification anticipée
des soins et (3) que des soins multidisciplinaires prenant en
charge tous les besoins ainsi que la proximité restent pos-
sibles (prenant en compte les quatre piliers des soins pallia-
tifs : physique, psychologique, social et spirituel/existentiel)®.

2. Loidu 21 juillet 2016 modifiant la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs en vue d'élargir la définition des soins palliatifs.

3. Notre vision a ce sujet est basée sur le mémorandum : les soins palliatifs en période de COVID-19 (2020) de la Fédération flamande des soins palliatifs.
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3. Planification anticipée des soins pour les
patients palliatifs : beaucoup de travail en
perspective

La planification anticipée des soins hénéficie d’'une attention
croissante, de maniere générale et pour les patients pallia-
tifs. Quels soins souhaitez-vous encore recevoir ou non ? La
réflexion et le dialogue avec les proches et les prestataires de
soins sont cruciaux pour répondre a cette question. Dans cer-
tains cas, la rédaction d'un document exprimant la volonté du
patient peut étre utile. La MC lancera en 2021, dans le cadre de
son action annuelle sur les droits des patients, une campagne
pour souligner I'importance de la planification anticipée des
soins. Des campagnes et des actions de sensibilisation, non
pas isolées mais répétées, sont nécessaires car malgré I'at-
tention croissante accordée a ce sujet, de nombreux progres
sont encore a réaliser pour inciter la population et les presta-
taires de soins a planifier les soins a un stade précoce. Tant
dans le secteur des soins a domicile que dans les hdpitaux
et, en particulier, dans les maisons de repos, il est nécessaire
d'intensifier les efforts dans ce domaine.

Les soins planifiés sont des soins personnalisés, adaptés aux
besoins du patient. lls apportent généralement de la sérénité
au patient et a ses proches et ébauchent pour les prestataires
de soins un cadre clair, un repére qui diminue la charge morale
de leur travail.

La planification anticipée des soins permet de donner une
qualité a la vie qui reste et aussi a la fin de vie. Une fin de vie
digne est une fin de vie que la personne trouve bonne ou ap-
propriée pour elle. C’'est donc le patient en fin de vie qui tient
les rénes, son entourage (ses proches) faisant toujours aussi
I'objet d'attention.

En période de crise sanitaire, comme celle provoquée par la
pandémie de COVID-19, il est certainement aussi treés impor-
tant que les patients en soins palliatifs, et plus généralement
ceux a risques, entament la discussion sur la planification an-
ticipée des soins avec leurs proches et leurs prestataires de
soins.

4. Les soins palliatifs en maison de repos : un
effort supplémentaire s'impose

Les soins palliatifs dans les maisons de repos méritent une
section a part dans cette note de vision. Malgré leurs moyens
financiers limités, de nombreuses maisons de repos offrent

de bons soins palliatifs, en raison notamment d'un important
engagement bénévole. Mais ce n'est pas le cas partout. C'est
pourquoi les maisons de repos doivent fournir un effort sup-
plémentaire, comparativement aux hopitaux et aux services
de soins a domicile, pour les soins palliatifs (et les soins de fin
de vie). Nous partageons a cet égard la vision de la Fédération
flamande des soins palliatifs :

«C’estincontestablementune questionde prise de conscience
et d’acquisition de compétences, en collaboration avec les
partenaires actifs dans le domaine des soins, comme les ré-
seaux de soins palliatifs et les équipes multidisciplinaires
d’accompagnement pour les soins palliatifs a domicile. Mais
les pouvoirs publics jouent aussi un rdle important dans cette
évolution (...). Toutefois, pas seulement pour légiférer et fi-
nancer, mais aussi pour soutenir la collaboration entre tous
les prestataires de soins et stimuler les initiatives de soins
novatrices, tout en laissant suffisamment de marge pour que
les soins puissent s'adapter a la configuration locale. Les res-
sources financiéres supplémentaires sont assurément indis-
pensables, de nouveaux instruments peuvent apporter une
aide, mais il ne faut pas perdre de vue que pour de bons soins
palliatifs, réglementation, enregistrement et rapports ne suf-
fisent pas. Les soins palliatifs reposent d'abord sur de la gé-
nérosité » (Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, 2017, p. 2).

Un soutien supplémentaire pour les soins palliatifs dans
les maisons de repos est donc réellement indispensable, en
particulier quand on sait que les soins palliatifs y sont moins
codteux que lors d’une hospitalisation dans un service aigu
ou dans une unité de soins palliatifs (Cellule fédérale d'éva-
luation des soins palliatifs, 2017, p. 66). C'est justement pour
éviter que les personnes dgées ne doivent étre transférées
dans un hdpital pour y recevoir des soins adaptés, que cet in-
vestissement accru est nécessaire.

Nous saluons donc le Cadre de Référence pour la qualité des
soins élaboré en 2019 (pour la Flandre) et qui concerne la pla-
nification anticipée des soins, les soins palliatifs et les soins
de fin de vie en maisons de repos* et a partir duquel I'Inspec-
tion flamande des soins entend développer un principe d’ins-
pection dans le futur.

4. https://www.zorg-en-gezondheid.be/sites/default/files/atoms/files/Referentiekader%20vroegtijdige %20zorgplanning%2C%20palliatieve %20zorg%20en %20

levenseindezorg%20in%20een%20woonzorgcentrum.pdf
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5. Organisation des soins palliatifs

5.1. Nécessité de structures de soins intermédiaires (« middle care »)

Malgré les évolutions socio-démographiques des dernieres
décennies dont découlent des changements de besoins de
soins, I'offre de soins palliatifs n'a pas été révisée depuis la fin
des années nonante. Les structures existantes ont dii s'adap-
ter au contexte actuel, mais les moyens sontrestés les mémes
qu’a I'époque ou soins palliatifs était synonyme de soins ter-
minaux. Cela entraine de grands problémes : certains patients
palliatifs ne trouvent pas (plus) leur place dans I'offre actuelle
de soins palliatifs. Les prestataires de soins sont parfois dans
I'impasse quand ils doivent orienter ces patients. Cette évo-
lution est visible dans toutes les structures (soins a domicile,
maisons de repos, services hospitaliers aigus et unités de
soins palliatifs).

Pour pouvoir répondre aux besoins des patients en fin de vie,
les soins palliatifs doivent &tre diversifiés. Loffre de soins
palliatifs doit étre élargie a un nouveau type d’infrastructure
pour accueillir des patients dont I’état de santé n'exige pas
ou plus une admission dans un service aigu ou une unité de
soins palliatifs dans un hdpital, mais qui ne peuvent pas non
plus rester chez eux ou en maison de repos : c’est ce qu‘on
appelle les soins palliatifs intermédiaires (« middle care »),
qui peuvent prendre la forme d’une prise en charge dans un «
hotel de soins » ou un « hospice » ou qui pourraient étre une
nouvelle mission pour les centres de convalescence. En Bel-
gique et a I'étranger (par exemple en France, aux Pays-Bas,
en Suisse), quelques structures de soins novatrices ont vu le
jour pour rencontrer les besoins de ces patients®.

Ce nouveau type d’infrastructures contribuerait a améliorer
la qualité de vie des patients en soins palliatifs concernés en
diminuant ou en supprimantles transferts inutiles d'une struc-
ture a l'autre, en fournissant un cadre de soins adapté dans un
environnement plus « intime » et enfin, en soulageant les ai-
dants proches. Ces infrastructures permettraient en outre de
réserver les lits dans les services aigus et les unités de soins
palliatifs des hopitaux aux patients auxquels ils sont vraiment
destinés.

5.2. Nécessité d'une offre de soins en fonction du statut PICT

En 2016, un outil destiné a identifier les patients pour lesquels
une approche palliative serait bénéfique, le « Palliative Care

Indicator Tool» (PICT), a été développé. Cetinstrument de me-
sure comprend, outre une échelle pour identifier les « patients
palliatifs » (échelle 1), une échelle pour évaluer le degré de
leurs besoins en soins (échelle 2). Trois statuts palliatifs ont
été définis sur la base de I'augmentation des besoins en soins:
simple, majoré et complet®.

Le PICT a permis une avancée de taille dans I'édification, la
professionnalisation et l'affinage des soins palliatifs. Les
prestataires de soins sont ainsi en mesure d’identifier a temps
le patient palliatif, quelle que soit I'affection qu’il présente.
Cela permet d’'entamer a temps avec le patient et ses proches
le dialogue relatif a I'orientation des soins futurs. Grace a la
différenciation des besoins en soins, ceux-ci peuvent étre
progressifs et adaptés au plus proche des besoins concrets
du patient. Le PICT fournit aussi aux pouvoirs publics une mé-
thode concrete et evidence-based pour allouer les moyens
disponibles aux soins palliatifs de la maniére la plus efficace
possible’.

En 2018, les critéres de définition d’un patient palliatif (échelle
1 du PICT) ont été fixés dans un arrété royal®. Mais aucune
initiative politique n'a encore été prise pour intégrer dans la
réglementation I'échelle 2 du PICT qui évalue I'importance du
besoin en soins. Pour ce faire, des droits déterminés doivent
aussi étre couplés aux différents statuts palliatifs (et ce pour
les différentes structures) : allocations, acces aux établisse-
ments de soins palliatifs et autres mesures et services.

L'absence d'initiatives politiques sur ce plan implique que
I'offre actuelle de soins palliatifs s'adresse en théorie de la
méme maniére a tous les patients palliatifs (au sens large),
quel que soit leur niveau de besoins en soins. D'une part, ce
n‘est pas réaliste, vu les moyens financiers limités (qui n‘ont
pas évolué malgré I'élargissement de la définition des soins
palliatifs) et d'autre part, c'est difficile a justifier. L'intensité
des soins doit étre ajustée aux besoins.

C’est pourquoi le PICT doit étre introduit dans son ensemble,
avec son corollaire, Iattribution des droits en fonction du ni-
veau des besoins en soins (palliatifs).

Par exemple la Cité Sérine a Bruxelles (hotel de soins) : www.serine-asbl.org.
Les échelles PICT ont été validées par une étude a grande échelle réalisée par M. Desmedt (2016).
https://palliatievezorgvlaanderen.be/zorgverlener/tools-en-documentatie/pict/

®© N o o

Arrété royal du 21 octobre 2018 fixant les criteres pour identifier un patient palliatif
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6. Les travailleurs sociaux (des mutualités) dans
les soins palliatifs : une ressource a mieux
connaitre pour une meilleure appréciation de
son utilité

Les travailleurs sociaux des mutualités peuvent étre d'un
grand apport dans les soins palliatifs. Mais ce que peut étre
cetapportet, de maniére plus générale, le role que ces travail-
leurs peuvent jouer, est mal connu par nombre de prestataires
de soins. Il s'ensuit que I'échange entre ces derniers et les
travailleurs sociaux n'est actuellement pas optimal. Il en va
pourtant de |'intérét de chacun, et en particulier de celui du
patient, de tacher d'améliorer la communication et la collabo-
ration, afin que les travailleurs sociaux des mutualités soient
impliqués plus souvent, plus tot et plus fortement dans les
soins palliatifs.

Ces travailleurs sociaux sont surtout connus pour leur aide
dans le cadre de l'obtention d’interventions financieres et
d'autres formes d'aide médico-sociale. Mais ils ont bien plus
a offrir. Un aspect clé de leur rdle est de permettre de parler
des soins et de la qualité de vie en fin de vie. lls jouent un rdle
central dans la communication. La force d'un travailleur social
dans une situation de soins palliatifs réside en effet dans sa
capacité a créer un lien: aussibien avec le patient et les pres-
tataires de soins qu’avec les proches et les aidants proches.
Les travailleurs sociaux considerent que veiller a I'équilibre
entre les bienfaits de I'aide des aidants proches et le poids
que cela peut représenter pour eux, fait partie de leur mission.
Une concertation réguliere multidisciplinaire avec toutes les
personnes concernées est tres importante.

Outre l'aspect médical, qui se trouve évidemment a l'avant-
plan dans les situations palliatives, il esttrés important de pré-
ter attention aux aspects sociaux (relations familiales, volon-
tés, etc.) pour la sérénité de la personne palliative mais aussi
pour I'avenir de ses proches. Les travailleurs sociaux peuvent
préparer les patients qui font partie de leur groupe cible a un
entretien avec leur médecin de famille sur la planification an-
ticipée des soins. lls les familiarisent avec les options de soins
existantes et leur fournissent éventuellement des brochures.
En informant, cadrant, expliquant les possibilités, ils les en-
couragent a déja réfléchir, eux-mémes ou avec leurs proches,
a leurs souhaits. lls examinent éventuellement tous ensemble
ce que le patient veut (encore) et ce dont I'entourage a be-
soin. De cette facgon, ils aident a faire des choix, a élargir et
structurer la réflexion et a entamer, chez toutes les personnes
concernées, le processus de prise de conscience concernant
la planification des soins. Les travailleurs sociaux contribuent
ainsi a ce que le patient soit déja informé lorsqu'il s'adresse
a son médecin. Inversement, les travailleurs sociaux peuvent
aussi présenter les besoins du patient auprés du médecin trai-
tant, afin que celui-ci fasse de la discussion sur la planifica-
tion anticipée des soins une priorité.
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Pour d'autres aspects de I'offre de soins palliatifs, les travail-
leurs sociaux sont un canal de transmission « active » de I'in-
formation. lls peuvent permettre que le sujet des dispositifs et
des services pour patients palliatifs ne soit plus tabou et ex-
pliquer les bénéfices qu'ils apportent. Les travailleurs sociaux
s'adaptent aux besoins précis de la personne qui est devant
eux. Leur aide est accessible a tous et son champ d‘action
est vaste : elle englobe le soutien dans les soucis quotidiens,
I'administration et I'organisation des soins, I'information, les
conseils et 'accompagnement ou encore la médiation en cas
de désaccords relatifs aux soins.

Dans les soins palliatifs, peut-étre plus encore que dans les
autres contextes de soins, une relation de confiance entre le
patient et le prestataire de soins est primordiale. Et les tra-
vailleurs sociaux instaurent précisément cette relation. Le
grand avantage des travailleurs sociaux des mutualités par
rapport aux autres prestataires de soins palliatifs, ¢’est qu'ils
peuvent étre impliqués dans les soins avant que la personne
ne soit dans une situation palliative. Cela favorise la relation
de confiance.

Nous plaidons pour que les médecins, les infirmiers, les ho-
pitaux et les réseaux palliatifs prennent contact plus rapi-
dement avec les services sociaux. Aujourd’hui, ce contact a
trop souvent lieu a un stade trés avancé de la maladie. Pour
favoriser une prise de contact rapide, une action pourrait étre
mise en place pour informer de maniére proactive les pres-
tataires de soins de santé (ainsi que le groupe cible des pa-
tients palliatifs eux-mémes) sur le réle, le contenu et la valeur
ajoutée des travailleurs sociaux dans le contexte des soins
palliatifs.

En complément, du coté francophone, nous plaidons égale-
ment pour une plus grande implication des centres de coor-
dination.

Pour que les services de travail social et les centres de coor-
dination puissent assumer pleinement ce role, des ressources
financieres supplémentaires sont nécessaires.

1. Les soins palliatifs pour les personnes issues de
I'immigration : formations nécessaires

L'évolution vers une société multiculturelle ou tres diversi-
fiée place les prestations de soins (palliatifs) face a des défis
et exige d'adapter les soins en tenant compte des différents
modes de vie, conceptions et sensibilités. De bons soins ne
peuvent étre fournis que dans un climat de compréhension
mutuelle et de confiance entre les prestataires de soins et les
patients (ainsi que leurs proches). C'est pourquoi nous plai-
dons pour I'organisation d'une plus grande offre de formations
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pour les prestataires de soins sur les soins palliatifs et de fin
de vie pour les patients issus de I'immigration. Les travail-
leurs sociaux des mutualités ont également besoin de ce type
de formations.

Situation actuelle

La loi exige que la demande de forfait se fasse par docu-
ments papier. C'est inefficace.

Le forfait peut étre prolongé une fois apres 30 jours si les
conditions sont toujours remplies. Pour cela, une nouvelle
demande doit étre introduite. C’est consommateur de
temps et inefficace.

Les prestataires qui assurent des soins a domicile (infir-
miers, kinésithérapeutes) ne sont souvent pas au courant
du statut palliatif du patient. lls doivent donc en étre infor-
més par des tiers, par exemple par le patient lui-méme ou
par sa famille.

Pour obtenir le statut palliatif et donc avoir droit au for-
fait, le patient doit avoir une espérance de vie de maximum
trois mois. Pourtant, la définition des soins palliatifs a été
élargie parlaloi de 2016 mentionnée plus haut, et la notion
d'espérance devien'y est plus déterminante. Le PICT (Pal-
liative Care Indicator Tool), dont le but est I'identification
des patients palliatifs, n"évoque pas non plus ce critére
d’espérance de vie n'excédant pas trois mois (AR 2018).

8. Le forfait palliatif dans les soins a domicile :
quelques pierres d’achoppement a éliminer

Le forfait palliatif pour les patients soignés chez eux et qui
ont le statut palliatif est une aide précieuse. Il y a cependant
quelques points qui pourraient étre améliorés.

Nous plaidons pour...

... que le forfait puisse (aussi) étre demandé sous forme
électronique.

... qu'une seule demande suffise pour les deux forfaits, et
que le 2e forfait soit accordé aprées 30 jours comme main-
tenant si les conditions sont toujours remplies.

... que tous les prestataires qui assurent des soins a domi-
cile puissent vérifier de maniére numeérique si le patient a
le statut palliatif, le patient aussi devant avoir accés a ces
informations.

... qu’un groupe plus étendu (& définir) de patients pallia-
tifs (au sens du PICT) ait droit au forfait et a d’autres inter-
ventions financiéres.

_/

9. Aide psychologique, sociale et spirituelle/
existentielle : indispensable

Le combat de la douleur physique et la maitrise des symp-
tdmes sont importants dans les soins palliatifs. Mais ceux-ci
vont au-dela des soins de confort. Les patients palliatifs ont
également des besoins qui ne sont pas physiques. Les soins
psychologiques, affectifs, sociaux et spirituels/existentiels
sont pour cette raison indispensables et méritent (beaucoup)
plus d'attention. Ces soins aussi contribuent a améliorer la

qualité de vie. Le focus estici mis surl’étre humain qui est der-
riere le malade. Si nous considérons les soins palliatifs avec
une vision large et positive de la santé, la question se pose de
ce que la personne peut encore faire malgré sa maladie et ses
besoins en soins. Que veut-elle encore vivre, dire, transmettre ?
Qu'est-ce quiluidonne de la force, lui fait du bien, lui donne de
la joie ? Nous donnons ci-dessous quatre beaux exemples de
ce que peuvent étre des soins palliatifs non physiques — et ce
ne sont que quelques exemples de ce qui est possible.

Aide a la rédaction d’'une histoire de fin de vie
Les personnes quisaventqu’ilne leur reste que peu de temps a
vivre ressentent souvent le besoin de parler, d’exprimer leurs
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sentiments, de dire la fin de leur vie et de faire leurs adieux.
Certaines ont besoin de laisser quelque chose de tangible a
leurs proches. Un bénévole formé en ce sens, une infirmiere
ou un autre professionnel peut y apporter son soutien, par
exemple en capturant un « récit de fin de vie » dans un livre,
sur une vidéo ou sur une plateforme numérique. Cela peut ai-
der a communiquer et a parler de la séparation qui approche.
Le récit est joliment mis en forme et est remis aux proches
comme un souvenir qui restera et un soutien dans leur deuil®.

Massage de soin

Le massage de soin est un massage doux qui vise a stimuler
le systeme nerveux parasympathique™. Il engendre quiétude
et relaxation profonde. Les massages de soin conviennent
a tous, mais tout particulierement aux personnes souffrant
d’une maladie chronique ou de longue durée (cancer, mala-
die de Parkinson, sclérose en plaques, dépression, personnes
agées atteintes de polypathologie, troubles liés au stress et
aussi patients en soins palliatifs). Au repos, les personnes
malades peuvent ressentir plus de force, ce qui rend leur trai-
tement plus supportable et peut favoriser leur convalescence.
Les études montrent que le massage de soin a des effets po-
sitifs sur la douleur tant physique que mentale. Les médica-
ments contre la douleur fonctionnent mieux, les troubles psy-
chologiques sont atténués par |'effet relaxant.

Le massage de soin est d'autant plus précieux durant cette
période de pandémie de COVID-19: nous avons « faim de peau
contre peau », besoin de toucher et de contacts physiques.
Ou comme I'a formulé un patient cancéreux : « La médecine
nous garde en vie, le massage de soin la rend supportable ».
Le massage de soin fait partie des soins palliatifs, tout comme
les analgésiques. Sa force réside dans sa douceur et sa len-
teur dans un contexte de vulnérabilité. Il s'agit d’'une proximité
physique et d'une attention bienveillante, sans paroles, dans
des moments ot le corps vous fait douter™.

Médiation des conflits

Les conflits familiaux en fin de vie, par exemple au sujet de dé-
cisions médicales ou de questions financiéres, peuvent com-
pliquer la séparation. Parler des conflits avant la mort peut
apporter la paix a la personne dans sa derniére phase de vie
etadoucir le deuil de I'entourage. |l s’agit de purifier la relation
etla communication entre proches.

Le soutien dans la résolution de ces conflits est une forme de
soins pour le patient en phase palliative et pour ses proches.
Ce soutien peut étre apporté par un professionnel de la san-
té (médecin, infirmiére, psychologue) mais aussi par des tra-
vailleurs sociaux et des médiateurs professionnels. Il s'agit
d’amener les parties a se parler a nouveau et a s"écouter mu-
tuellement, afin que les besoins de chacun soient mieux com-
pris et qu'une solution puisse étre trouvée ensemble’.

‘Wensambulance’

L'asbl “Wensambulance’ (I’Ambulance a veeux) a pour mission
de réaliser les derniers veeux des patients palliatifs. Il s"agit
souvent de petites choses quotidiennes qui sont importantes
pour le patientincurable (rentrer chez lui une derniere fois, re-
voir la mer, assister a un spectacle musical), mais qui ne sont
souvent plus possibles en raison de la maladie. La ‘“Wensam-
bulance’ transporte le patient et 'accompagne dans I'activité
choisie™.

10. Soins palliatifs pour les patients psychiatriques:
I'approche prometteuse des soins crustatifs

Les personnes souffrant d’un trouble psychiatrique meurent
rarement a cause de ce trouble. Néanmoins, les soins pallia-
tifs peuvent également constituer une importante valeur ajou-
tée pour un certain groupe de patients psychiatriques, ceux
qui souffrent d'un « trouble psychiatrique grave et persistant ».
Ceux-ci n'entrevoient plus de perspective de traitement rai-
sonnable pour soulager leur insupportable souffrance. lls sont
considérés comme des malades incurables ou « arrivés au
bout des possibilités de traitement ».

Les « soins crustatifs » ou « soins coquille » constituent une
approche palliative particulierement précieuse et innovante
pour ce groupe de patients (Decorte et al., 2020). Cette ap-
proche, qui est en plein développement, ne vise pas a guérir
la maladie, mais a contrdler les symptdmes génants dans le
but d’améliorer la qualité de vie. Les patients souffrant d'une
affection psychiatrique grave et persistante ont des besoins
complexes de soins et, selon I'approche des soins crustatifs,
sont fortement dépendants d'une structure externe pour pouvoir

Cette offre de soins peut prendre différentes formes (gratuites et payantes) et connait plusieurs variantes. Pour un apergu des possibilités :

voir https://palliatievezorgvlaanderen.be/patient-mantelzorger/wat-doet-het-met-mij/afscheid-nemen/.

10. Le systéme nerveux parasympathique est la partie du systéme nerveux autonome qui affecte les organes de maniére a ce que le corps puisse entrer dans un

état de repos et de récupération.

11. Il existe des masseurs bénévoles (gratuits dans certains hopitaux et centres de soins) et des masseurs indépendants (payants, en Flandre et a Bruxelles).
Ces masseurs de soin agréés ont suivi une formation professionnelle. Vous pouvez les trouver sur www.zorgmassage.be et www.netwerkzorgmasseurs.net

respectivement.

12. Voir www.connfinity.be/aanbod/bemiddeling pour I'offre de médiateurs professionnels spécialisés dans les conflits de fin de vie.

13. Voir www.wensambulancezorgvzw.be



fonctionner et vivre pleinement. Autrement dit, les soins
crustatifs signifient que les prestataires de soins créent une
« coquille » ou un « exosquelette » pour le patient, un envi-
ronnement de soins siir dans lequel le patient peut avoir la
meilleure qualité de vie possible. Le mollusque contenu dans
la coquille symbolise le patient qui doit étre protégeé. La dy-
namique d'ouverture et de fermeture de la coquille, visant a
protéger son contenu, symbolise le réle des prestataires de
soins, qui s'ajustent aux besoins du patient. Un cadre de soins
est ainsi créé, qui maintient le patient debout et dans lequel il
se sent en sécurité.

Les soins crustatifs constituent une approche holistique des
soins (par analogie avec les soins palliatifs pour les troubles
somatiques) centrée a la fois sur les besoins physiques, psy-
chologiques, sociaux et spirituels/existentiels. Les aspects
essentiels du concept de soins crustatifs sont la flexibilité et
la créativité : ils se concentrent sur la recherche de fagons
créatives de traiter les symptdmes 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 regles applicables. Cela doit étre du sur-mesure
pour chaque patient. Les soins crustatifs visent a préserver
ou a restaurer la dignité humaine, et cherchent a donner les
moyens de vivre une vie qui a du sens. L'objectif des interven-
tions n'est plus de se débarrasser de comportements génants
pour que la personne puisse a nouveau fonctionner en socié-
té, mais de créer un environnement dans lequel elle peut vivre
sans contraintes avec son « comportement déviant ».

Cette démarche palliative n'implique nullement que d'autres
traitements médicaux ou psychologiques doivent étre arréteés,
et encore moins que le patient ait une espérance de vie bréve.
Il s'agit de redéfinir les objectifs des soins, d’accroitre leur
sens, de renforcer les forces présentes chez le patient et de
rechercher un mode de vie supportable malgré la souffrance
et les limitations présentes. Cette approche est conforme a
la vision large et positive de la santé, qui met I'accent sur la
résilience et I'adaptabilité des personnes et de leur environ-
nement, et non sur les limitations ou la maladie elle-méme
(Huber, 2013, p. 133-134).

Nous plaidons pour une plus grande exploration et un déve-
loppement des soins crustatifs afin que cette forme de soins
puisse finalement étre offerte dans tous les services de soins
psychiatriques.

Une approche similaire de soins palliatifs devrait &tre explo-
rée pour les personnes souffrant de handicaps mentaux.

11. Sensibilisation aux soins palliatifs : un contenu
positif

Personne ne conteste la nécessité d'une sensibilisation aux
soins palliatifs. Pour beaucoup, « palliatif » est encore syno-
nyme de « terminal », de sorte que les soins palliatifs sont as-
sociés a un déces a bréve échéance. Les patients et/ou leurs
proches ne veulent donc souvent pas en entendre parler, avec
pour conséquence que les soins palliatifs sont initiés tardive-
ment (souvent quelques jours ou semaines seulement avant
le déces). Les prestataires de soins évitent parfois aussi le
terme « soins palliatifs » dans leurs échanges avec les pa-
tients et leurs proches en raison des associations erronées et
des réactions de panique qui en découlent. Certains utilisent
la notion de « soins de confort » comme alternative, qui est
percue comme moins conflictuelle et qui permettrait aux pa-
tients d'accepter plus rapidement les soins proposeés.

Une sensibilisation permanente, tant de la population que
des fournisseurs de soins (au sens large, comprenant par
exemple les aides familiales, les travailleurs sociaux, les
gardes a domicile et les volontaires), est donc cruciale. Les
soins palliatifs doivent étre percus de maniere positive : com-
ment faire de cette derniere phase de la vie une belle période
? Quelles sont les choses plaisantes que vous voulez encore
accomplir ? Des campagnes telles que « Bien plus que des soins »*
des trois fédérations de soins palliatifs sont la voie a suivre
et elles doivent étre répétées régulierement. Les mutualités
peuvent également contribuer a une bonne compréhension
des soins palliatifs, par le biais de campagnes ou en accordant
une attention particuliére a ce theme dans le cadre de I'action
des travailleurs sociaux.

12. Les soins palliatifs dans les formations : appel a
un domaine a part entiére

Dans notre pays, les soins palliatifs sont encore des mal aimés
dans la formation des médecins et autres soignants. Souvent,
ils ne font I'objet que de quelques cours. Les soins palliatifs
devraient occuper une place plus importante dans la forma-
tion (de base) des médecins, des infirmiéres, des travailleurs
sociaux et des autres soignants. Ce sera la seule facon d'an-
crer véritablement les soins palliatifs dans notre systeme de
soins de santé. La vision positive des soins palliatifs devrait
étre introduite de maniere durable dans la culture professionnelle



médicale. Un acte palliatif n'est pas un échec et il est impor-
tant de réhabiliter le choix du patient au cceur du processus
thérapeutique.

En particulier dans le secteur de l'aide sociale, nous deman-
dons une grande attention a I'égard de cette lacune. Les as-
pects liés a la fin de la vie, notamment les soins palliatifs, la
planification anticipée des soins, etc., sont souvent totalement
absents des programmes d'études actuels. Les compétences
requises en matiére de soins palliatifs sont également insuf-
fisamment développées dans les formations. Par conséquent,
I'expérience doit principalement étre acquise on the job.

13. Euthanasie et soins palliatifs :
pas d’antagonisme

Nous ne considérons pas I'euthanasie et les soins palliatifs
comme des choses diamétralement opposées. Leuthanasie
devrait étre une option a part entiere des soins palliatifs en
fin de vie. Les soins palliatifs s'adressent en effet a tous les
patients, y compris a ceux ayant formulé une demande d’eu-
thanasie.

Points clés

Nous plaidons pour que :

* le secteur des soins palliatifs recoive des moyens
financiers supplémentaires
I'expertise palliative soit impliquée dans la politique
liee a la COVID-19
des campagnes de sensibilisation répétées sur la
planification anticipée des soins soient mises en place
un soutien supplémentaire soit prévu pour les soins
palliatifs dans les maisons de repos
I'offre de soins palliatifs soit élargie avec un nouveau
type d'infrastructure : les soins palliatifs middle care
I'on ceuvre a l'introduction du PICT dans sa globalité et
que l'attribution des droits correspondants se fasse
selon le principe de soins progressifs
les médecins, les infirmieres, les hopitaux et les
réseaux de soins palliatifs contactent plus rapidement
les services sociaux (des mutualités) et les centres de
coordination tout en donnant a ces derniers les moyens
de remplir leur mission
un éventail plus large d’éducation/formation soit mis en
place pour les prestataires de soins palliatifs et de
soins de fin de vie pour les patients issus de
I'immigration
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Nous respectons |'autonomie des patients. Nous estimons
qu’une fin de vie digne est, comme mentionné plus haut, une
fin de vie que le patient considére lui-méme comme correcte
ou appropriée. Néanmoins, nous considérons que |'implica-
tion de I'entourage du patient (ses proches) est essentielle. En
effet, I'autonomie individuelle du patient, fondée sur le droit a
|'autodétermination, ne peut pas étre considérée séparément
du lien relationnel qu’il a avec des proches. On peut donc par-
ler d'« autonomie dans l'interaction ». Lautonomie s’acquiert
par les relations de soutien qui existent avec d'autres per-
sonnes (Zorgnet-lcuro, 2018, p. 16-17).

Les soins palliatifs ne peuvent pas étre imposés comme une
condition préalable a I'euthanasie. D'autre part, nous sommes
convaincus que les soins palliatifs garantissent « la meil-
leure approche possible de la souffrance du patient et de sa
famille, ce qui permet au patient qui demande I'euthanasie de
faire un choix véritablement éclairé » (Federatie Palliatieve
Zorg Vlaanderen, 2011, p. 2).

le forfait palliatif puisse également étre demandé par
voie électronique ; qu'une seule demande suffise pour
deux forfaits ; que tous les prestataires de soins a
domicile puissent vérifier par voie numérique si le
patient posséde un statut palliatif ; que le patient lui-
méme ait cette information ; qu’un groupe plus large de
patients palliatifs aient droit au forfait et a d'autres
interventions financiéres

les soins psychologiques, émotionnels, sociaux et
existentiels/spirituels bénéficient d'une attention
accrue

les « soins crustatifs » soient explorés et développés
plus avant, afin que cette forme de soins puisse
finalement étre offerte dans tous les services de soins
psychiatriques ; qu'une exploration similaire soit
menée pour d'autres publics cibles tels que les
personnes porteuses de handicap mental

tant la population que les fournisseurs de soins et
d'aide soient informés et sensibilisés de maniere
continue et positive aux soins palliatifs

les soins palliatifs occupent une place plus importante
dans la formation (de base) des médecins, des
infirmiéres, des travailleurs sociaux et des autres
prestataires de soins

I'euthanasie soit une option a part entiere des soins
palliatifs en fin de vie.
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MC-Informations

Résultats de I'enquéte de satisfaction aupres des
lecteurs du MC-Informations

Rebekka Verniest - Service d'études

Résumé

Paru pour la premiére fois il y a presque 50 ans, notre magazine MC-Informations a été concu a Il'origine
comme un magazine d’information et de réflexion sur des themes importants dans le domaine de la santé
et des soins de santé, ainsi que sur les tendances en matiére d'assurance maladie et de sécurité sociale.
Au fil des années, de nombreux changements ont eu lieu sur la base d’évaluations. Sur le plan du contenu,
le magazine a évolué au rythme des changements de la vision de la santé, de la place du patient dans les
soins de santé et de I'organisation des soins de santé. Moins d'espace est désormais réservé pour les
informations d’actualité. Sur le plan de la forme, la mise en page du magazine a été revue plusieurs fois et
il est aujourd’hui également disponible en ligne.

En 2020, le comité de rédaction a entamé une nouvelle évaluation approfondie du MC-Informations. Tous les
aspects du magazine, du contenu a la mise en page, ainsi que la méthode de distribution et la gestion des
abonnements, sont en cours de révision.

Afin d’améliorer le MC-Informations en termes de contenu et de mise en page, mais aussi pour le rendre plus
attrayant pour les lecteurs, il nous est apparu important de connaitre leur opinion. C’est pourquoi, fin 2020,
nous avons lancé une enquéte de satisfaction en ligne. Les résultats montrent que le MC-Informations est
toujours trés apprécié par ses lecteurs. Néanmoins, il y a aussi quelques points d’attention. Les répondants
notent que tous les articles ne sont pas accessibles dans la méme mesure pour tous et que la mise en page
du magazine est un peu dépassée. Ills formulent également un certain nombre de suggestions concreétes
d‘amélioration.

Le comite de rédaction tiendra compte des résultats de I'enquéte de satisfaction dans le processus
d’amélioration du MC-Informations.

Mots-clés: MC-Informations, enquéte de satisfaction
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1. Introduction

Le 28 février 1973 paraissait la toute premiére édition de M-
Informations, le prédécesseur du MC-Informations. Dés le dé-
part, le magazine s’est voulu un magazine d’'information et de
réflexion sur les themes importants de santé et les évolutions
de I'assurance maladie et de la sécurité sociale. Au fil des an-
nées, un certain nombre de révisions en profondeur a eu lieu
sur la base d'évaluations. Ainsi en 1998, le magazine a été re-
nouvelé pour la premiére fois et rebaptisé MC-Informations. Dix
ans plus tard, en 2008, il y a eu une deuxieéme refonte, tant au
niveau du contenu que de la mise en page. Les articles sont de-
venus plus courts, la présentation des informations d’actualité
a été supprimée et, conformément au nouveau style maison de
la MC, la mise en page est devenue plus colorée. C'est aussi a
cette époque qu’ont été faits les premiers pas vers la digitali-
sation : le magazine est devenu disponible sur le site web de la
MC et une newsletter pour les abonnés néerlandophones a été
introduite.

Aujourd’hui, prés de 50 ans aprés son lancement, le MC-
Informations présente toujours les résultats des études de la
MC dans tous les domaines de la santé, du bien-étre et de la
sécurité sociale, en mettant I'accent sur |'évaluation des poli-
tiques de santé et I'analyse des tendances. Conformément aux
valeurs fondamentales de I'organisation, nous mettons I'accent
sur l'accessibilité, la performance et la qualité de notre sys-
teme de santé. Mais conformément a la définition large de la
santé, les contributions portent également, par exemple, sur
I'implication et la participation des patients dans leur santé, sur
I'augmentation du bien-étre de chacun et sur la qualité de vie
des personnes malades ou handicapées.

Comme c’est le cas de tous les magazines, il estimportant que
le MC-Informations soit régulierement évalué et réadapté aux
besoins de ses lecteurs. La ligne éditoriale est-elle suffisam-
ment claire ? Le contenu du magazine correspond-il aux inté-
réts des lecteurs ? Certains themes sont-ils sous-représentés ?
Les contributions sont-elles suffisamment accessibles pour les
lecteurs ? La mise en page invite-t-elle le lecteur a la lecture ?
Le magazine est-il assez facile a trouver ? Quels groupes cibles
voulons-nous atteindre avec le magazine ? Nos abonnés actu-
els correspondent-ils a ces groupes ?

L'exercice d'évaluation s'est déroulé dans une large mesure en
interne, au sein du comité de rédaction piloté par le Service
d'études de la MC. L'objectif ultime étant de faire en sorte que
le magazine et ses lecteurs soient en phase, il était important
pour nous d’intégrer 'opinion des lecteurs dans cet exercice
de refonte. Une vaste enquéte de satisfaction aupres des abon-
nés et des lecteurs du MC-Informations a donc été lancée fin
2020.

2. Methode choisie pour I'enquéte de satisfaction

Lenquéte de satisfaction a été réalisée au moyen d'un ques-
tionnaire en ligne comportant des questions sur le profil de
I'abonné/lecteur, sur la maniere dont le magazine est lu et ap-
précié en termes de contenu et de conception.

Lappel a participation a I'enquéte a d'abord été diffusé aux
abonnés via une annonce dans le numéro de décembre 2020,
incluant un QR code pour un acceés rapide, et via la newslet-
ter pour les abonnés de la version digitale. Cela a permis
d'atteindre plus de 4.000 abonnés. Lenquéte pouvait également
étre complétée par des lecteurs du MC-Informations ne dispo-
sant pas d'abonnement, mais recevant par exemple le maga-
zine via un collégue ou leur partenaire. En outre, les employés
de la MC ont également été invités a participer a I'enquéte par
divers canaux internes. Lenquéte pouvait étre complétée jus-
qu'au 22 février 2021.

3. Resultats de I'enquéte de satisfaction

3.1. Profil des répondants

Au total, 411 personnes ont répondu entierement ou partielle-
ment a 'enquéte. Un peu plus de la moitié des répondants sont
des femmes (54,7%). L'age moyen est de 56 ans, 'dge médian
de 57,5 ans (voir Figure 1). Nous constatons également que les
répondants francophones sont en moyenne légerement plus
agés que les répondants néerlandophones. Cela vaut égale-
ment pour les répondants avec un niveau de formation faible
ou moyen et pour les hommes.

71,5% des répondants ont un niveau de formation élevé (di-
plome de l'enseignement supérieur ou postuniversitaire),
27,7% ont un niveau de formation moyen ou faible (diplome de
I'enseignement secondaire supérieur au maximum). La majo-
rité des répondants, précisément 60,6%, sont salariés et 32,6%
sont pensionnés. La proportion de salariés parmi les répon-
dants néerlandophones est nettement plus élevée que parmi
les répondants francophones (64,2% contre 53%). La proportion
de personnes pensionnées et prépensionnées est plus élevée
parmi les répondants francophones (36,4% contre 30,2%). Ceci
est, bien sir, lié au profil d'age légérement plus élevé parmiles
répondants francophones.
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La majorité des répondants travaillent a la MC (52,1%), dans
une organisation liée a la MC (7,8%) ou dans une organisation
qui est membre ou partenaire associé du Mouvement Quvrier
Chrétien (MOC) ou de son homologue Beweging.net (3,2%).
Cela peut étre lié au fait que les employés de la MC sont forte-
ment représentés parmi les abonnés, mais aussi au fait qu'ils
peuvent étre touchés plus facilement et par le biais de nom-
breux canaux.

Nous ne connaissons pas les profils de I'ensemble d’abonnés
ou des lecteurs du magazine. Nous ne sommes donc pas en
mesure de juger dans quelle mesure le profil des personnes in-
terrogées correspond aux abonnés/lecteurs du magazine. Par
conséquent, les résultats présentés ci-dessous doivent étre
pris avec précaution. Néanmoins, les résultats de notre enqué-
te sont représentatifs et ils contiennent des résultats

intéressants qui nous serviront d'inspiration dans le travail de
renouvellement du MC-Informations. Par ailleurs, les résultats
de I'enquéte confirment les signaux qui nous sont parvenus
par d'autres canaux.

a) Type et durée de I'abonnement au MC-Informations

Les personnes interrogées sont principalement abonnées au
MC-Informations via la newsletter digitale (38%). 29,4% ne
regoivent que la version papier et 14,4% combinent leur abon-
nement papier avec un abonnement digital. 17% n’étaient pas
abonnés au moment de I'enquéte.

Figure 1:

Répartition des répondants par age, selon la langue, le sexe et le niveau de formation
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Parmi les répondants ayant un abonnement, la proportion
d’abonnés a la version digitale du magazine (combinée ou non
avec un abonnement papier) est d’environ 46%. Ce chiffre est
plus élevé que dans la base de données globale des abonne-
ments (environ 35%). Ce résultat peut en partie étre dii au fait
que les abonnés a la version digitale ont été contactés une
deuxieme fois par e-mail, spécifiquement pour leur demander
de participer a I'enquéte. Il était également un peu plus facile
pour eux de cliquer immédiatement sur le lien de I'enquéte
via la newsletter ou I'e-mail de rappel. Pour les personnes
qui ont un abonnement papier, I'accés a I'enquéte était lége-
rement plus complexe, malgré I'ajout d’'un QR code. En outre,
certains des abonnés recoivent le magazine sur leur lieu de
travail. Etant donné que de nombreuses personnes ont été
contraintes de travailler a domicile en raison de I'épidémie de
COVID-19, il est fort probable que certains des abonnés n'ont
pas eu l'occasion de voir le magazine contenant I'appel a par-
ticipation a I'enquéte de satisfaction ou I'ont vu trop tard.

La Figure 2 montre que la proportion de jeunes abonnés a la
version papier du MC-Informations est plus faible que chezla
population plus agée. Les jeunes sont également plus nom-
breux a ne pas étre abonnés. Il s'agit peut-étre ici d’employés
de la MC qui ont recu I'invitation a participer a I'enquéte par
des canaux internes spécifiques. Parmi les répondants ageés
de plus de 45 ou 65 ans, nous constatons qu’environ un tiers
recoit encore le MC-Informations sur papier et que prés d'un
sur quatre est abonné a la newsletter digitale.

50%

40%

Niveau Niveau 65+ ans

d'éducation haut d'éducation

moyen ou faible

B Abonnement papier H Abonnement digital

Figure 2: Type d’abonnement au MC-Informations, par age et niveau de formation
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Il est frappant de constater que pres d'une personne sur trois
ayant un niveau de formation élevé recoit le MC-Informations
sur papier, alors que cette proportion est d'environ une per-
sonne sur cing chez celles qui ont un niveau de formation
moyen ou faible. Une explication partielle possible est que,
dans le cadre de la gestion des abonnements, le choix a été
fait d’envoyer le magazine en version papier aux personnes
qui occupent des postes de responsables au sein de la MC. La
proportion d’abonnements digitaux est plus élevée chez les
répondants avec un niveau de formation faible ou moyen que
chez les répondants avec un niveau de formation élevé.

Un tiers des répondants sont abonnés au MC-Informations
depuis plus de dix ans, 23% depuis trois a dix ans et 11,5% de-
puis moins de trois ans. Les répondants francophones en par-
ticulier ont des abonnements plus récents (18,5%). Cela peut
étre di a I'introduction plus récente de la newsletter digitale
(en juin 2020), dont la promotion a été assurée par les canaux
de communication numériques.

b) A quelle fréquence les répondants lisent-ils le MC-Informa-
tions et quelle proportion en lisent-ils ?

Al'aide de I'enquéte de satisfaction, nous voulions également
avoir un apercu de la maniére dontle MC-Informations est gé-
néralement lu. Les réponses montrent que plus de 62% lisent
toujours ou régulierement le magazine (chacun ou la plupart
des exemplaires), voir Tableau 1.

45-64 ans <45 ans Total

M Pas abonné [ Pas de réponse
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La part des répondants qui lisent toujours ou régulierement le
magazine augmente avec |'age.

Les répondants agés de 65 ans et plus sont nettement plus
nombreux a lire I'entiéreté du magazine (17,6%). Néanmains,
la majorité des répondants lit un ou plusieurs articles dans
leur intégralité, en fonction du sujet (38%), sur base des infor-
mations figurant sur la couverture ou dans la table des matie-
res (24,5%) ou apreés avoir lu tous les résumés (7,5%).

Grace a I'enquéte, nous voulions également avoir une idée de

la mesure dans laquelle des éléments supplémentaires dans

un article sont lus. Il s'agit de :

e figures montrant la représentation visuelle des principaux
résultats de la recherche;

e tableaux contenant des informations plus détaillées (chif-
frées);

* notes de bas de page apportant des précisions supplémen-
taires ou renvoyant a une source consultée ;

e encadrés informatifs contenant des explications supplé-
mentaires sur un reglement spécifique, un concept spéci-
fique, etc.

L'analyse des réponses montre que presque 58% des répon-
dants regardenttoujours ou généralementles figures. Pour les
tableaux et les encadrés, il s'agit respectivement de 45,6% et
44%. Pour les figures, les tableaux et les encadrés, une majo-
rité de répondants a également indiqué qu'ils sont générale-
ment utiles.

En revanche, les notes de bas de page sont moins souvent
lues. Si un quart des répondants lisent (presque) toujours les
notes de bas de page, plus d’'unrépondant sur cing ne leslitra-
rement ou jamais, parmi ces derniers on retrouve notamment

les répondants plus jeunes et les personnes avec un niveau
de formation élevé. Les répondants ont également déclaré
plus fréquemment que les notes de bas de page sont géné-
ralement ou parfois inutiles. Notons que, plus encore que les
autres éléments complémentaires, les notes de bas de page
sont principalement lues lorsqu’on souhaite des explications
supplémentaires ou des informations plus détaillées.

c) Thémes préférés des répondants

Les répondants lisent un ou plusieurs articles de maniére ci-
blée, en fonction de leurs propres intéréts. Lors de I'enquéte,
nous leur avons également demandé de choisir dans une liste
les cing thémes et domaines qu’ils aimeraient le plus lire. Le
Tableau 3 résume les résultats et montre les cinq themes et
domaines qui ont été choisis le plus souvent et les cinq qui ont
été choisis le moins souvent.

L'accessibilité des soins, qu'elle soit financiere ou autre, est
le theme choisi par le plus grand nombre de répondants. Un
autre theme transversal, la qualité des soins, arrive en cin-
quiéme position. Dans les domaines plus spécifiques, la pré-
férence va aux soins de premiére ligne, a la prévention et la
promotion de la santé et aux médicaments. En bas de la liste
des themes préférés, on trouve la politique internationale de
santé, les soins palliatifs et la fin de vie et enfin les malades
chroniques.

d) Type d’articles préférés par les répondants

Nous avons également demandé aux répondants quel type
d'articles ils préféraient lire. La Figure 3 montre qu'une ma-
jorité d’entre eux préferent les articles présentant un apercu
général des sujets de santé, mais plus de 40% des répondants

Tableau 1: Fréquence a laquelle les répondants lisent habituellement le MC-Informations, par age

Total <45 ans 45-64 ans 65 ans et plus
(N=318) (N=65) (N=134) (N=119)
..... T Oujours((:haqueexemplalre) 255% 108% 179% 420%
..... Regu“erement“aplupartdesexemplalres) 371% 292% 410% 370%
..... ParfOIS(enVIronlammtledesexemplalres) 160% 262% 164% 101%
..... Rarement(momsdeIamo‘tledesexemplalres) 82% 185% 97% 08%
\Pas de réponse 13,2% 15,4% 14,9% 10,1% )
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Tableau 2: Apercu des themes que les répondants préferent le plus et le moins

% de répondants

Figure 3: Type d’abonnement au MC-Informations, par age et niveau de formation

Apercu général des themes de santé

Fiches d'information (apergu schématique et plus technique d'une
réglementation spécifique

Article d'opinion sur les questions de santé/bien-étre et de soins de
santé/aide sociale

Présentation et discussion critique des résultats des études de la
MC ou de mouvements apparentés

Explication compléte des principales réformes réglementaires et
des changements de politique majeurs

Bréve discussion des rapports d'études d'autres groupes de
recherche ou organisations

0% 10% 0% 30% 40% 50% 60%
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ont égalementindiqué parmileurs préférences les fiches d'in-
formation et les articles d'opinion sur les questions de santé/
bien-étre et de soins de santé/aide sociale. L'intérét pour les
bréves discussions des recherches menées par d'autres or-
ganisations est clairement moindre.

Il existe des différences en fonction de I'dge. Toutes les caté-
gories d'age ont classé en premier les articles généraux sur
des sujets de santé, a I'exception du groupe des 65-74 ans qui
les a classés en troisieme position. Ce groupe place les fiches
d'information en premier et les articles d'opinion en second.
Il existe également quelques différences en fonction de I'édu-
cation. Les personnes ayant un niveau de formation inférieur
et moyen ont une préférence plus marquée pour les articles
d’opinion et les explications des réformes, les personnes
ayant un niveau de formation supérieur pour les articles gé-
néraux sur des sujets de santé etla présentation des résultats
des études de la MC ou d'autres organisations.

3.2. Evaluation du MC-Informations

Avec cette enquéte, nous ne voulions pas seulement en savoir
plus sur le profil des lecteurs du MC-Informations, leurs habitu-
des de lecture et leurs préférences. Nous voulions également
savoir ce que les lecteurs pensent du magazine. De fagon gé-
nérale, huit répondants sur dix évaluent (trés) positivement le
MC-Informations. Cette proportion est plus élevée chezles lec-
teurs plus agés que chez les plus jeunes. Il en va de méme pour
les personnes interrogées qui sont abonnées au MC-Informati-
ons depuis un certain temps.

3.2.1. Evaluation du contenu du MC-Informations

a) Appréciation générale du contenu et de |a variation des thémes

Les répondants apprécient fortement le contenu du MC-Infor-
mations : 78,3% trouvent le contenu (trés) bon. Dans les com-
mentaires supplémentaires, on note également I'appréciation
élevée. Cela ne différe pas ou peu selon la langue du répon-
dant, I'age, le niveau de formation ou la durée de I'abonnement.

L'appréciation globale de la variation des themes est tout aussi
bonne, malgré de légéres différences en fonction de I'dge et de
I'éducation. La part de ceux qui considérent que la variation est
(tres) bonne est légerement plus élevée chez les répondants
plus ageés et ceux dont le niveau de formation est plus faible.
Ceux qui sont abonnés au MC-Informations depuis moins de
trois ans, donnent plus souvent une moins bonne évaluation
de la variation des themes. Cela n’est pas illogique, car puis-
que le MC-Informations ne parait que quatre fois par an, il est
plus probable que les abonnés récents n'ont pas encore eu
I'occasion de se faire une idée compléte des différents themes
abordés dans le MC-Informations.
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En outre, I'enquéte de satisfaction montre également qu’il exi-
ste généralement un niveau élevé de satisfaction quant a la
mesure dans laquelle les différents themes ou domaines spéci-
fiques sont abordés dans le MC-Informations.

b) Compréhensibilité des articles, des éléments complémentai-

res et des abréviations

Un répondant sur quatre déclare explicitement que les articles
sont généralement faciles a comprendre. Cette proportion est
plus élevée chez les répondants ayant un niveau de formation
plus élevé (43,5%). Cependant, presque un tiers trouve que les
articles sont généralement ou parfois trop difficiles et plus pre-
cisément que les articles ne sont pas toujours accessibles a un
plus large public a cause du niveau de technicité ou du style
d'écriture élaboré. La présence des figures et des tableaux
complique parfois également la compréhension : un tiers des
répondants ont estimé que les figures et les tableaux étaient
généralement ou parfois difficiles a comprendre. En méme
temps, une proportion égale a trouvé que les éléments com-
plémentaires étaient faciles a comprendre la plupart du temps
ou tout le temps. En ce qui concerne l'usage des abréviations,
qui jouent aussi un rdle important dans la compréhensibilité
des articles, une grande partie des répondants ont trouvé que
I'utilisation des abréviations dans le MC-Informations était
bonne.

c) Degré d'approfondissement et longueur des articles

46% des répondants pensent que la profondeur des articles,
c’'est-a-dire la mesure dans laquelle ils explorent un sujet speé-
cifique ou des résultats de recherche, est généralement bonne.
Environ un répondant sur cing pense que les articles sont par-
fois ou habituellement trop approfondis.

La majorité des répondants considérent également que la
longueur des articles du MC-Informations est généralement
bonne. Cependant, un nombre non négligeable de répondants
trouvent les articles généralement ou parfois trop longs (un
tiers des répondants ayant répondu a cette question).

a) Evaluation générale de la mise en page

Comparé au contenu et a la variation des themes, le design
est généralement moins apprécié. Un peu moins de sept ré-
pondants sur dix trouvent la mise en page (trés) bonne, tandis
que 12,6% déclarent explicitement qu'ils la trouvent (trés) mau-
vaise et ce sont les abonnés les plus jeunes les plus nombreux
a l'indiquer. Il en va de méme pour les personnes ayant un ni-
veau de formation élevé et qui ne sont pas abonnées depuis
longtemps. Ce faible score est également expliqué par certains
répondants dans les commentaires supplémentaires ou ils font
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référence a l'utilisation des couleurs, de la police et de la dis-
position compacte. Plus généralement, certains soulignent que
la mise en page du MC-Informations est datée et peu invitante
alalecture.

Un point d"attention particulier de I'enquéte a été |'évaluation de
la lisibilité des tableaux et des figures. Plus de la moitié des ré-
pondants considérent que la lisibilité est bonne en général. Né-
anmoins, un répondant sur huit a jugé que la lisibilité de ces élé-
ments supplémentaires était parfois ou le plus souvent mauvaise.

En ce qui concerne la taille globale d'un numéro du MC-Infor-
mations, la majorité estime qu'elle est généralement bonne.
Néanmoins, un répondant sur six estime qu’il y a parfois ou ha-
bituellement trop de pages dans un numéro.

b) Evaluation de la couverture

Bien que le contenu d’'un magazine reste la chose la plus im-
portante, il nous semblait important de s'arréter également sur
la couverture. Aprés tout, il s'agit de la carte de visite de notre
magazine, dont dépend la premiére impression du lecteur et
parfois son choix de lecture.

Nous avons déja vu que de nombreux répondants lisent un
ou plusieurs articles en fonction de leurs propres intéréts et
qu’un quart d'entre eux sont guidés par les informations figu-
rant sur la couverture. Mais que pensent-ils de la couverture ?
En général, un peu plus d'un tiers des répondants pensent que
la couverture est trés bonne. Cette part est plus élevée parmi
les répondants ayant un niveau de formation intermédiaire ou
inférieur (47,9%). La satisfaction a I'égard de la couverture aug-
mente également avec I'dge (14% des moins de 44 ans contre
plus de 40% des plus de 65 ans).

Cela signifie également que certains répondants estiment que
la couverture pourrait &tre améliorée. lls indiquent principa-
lement qu'il y a maintenant trop d'informations (19,2%). C'est
encore plus le cas pour les personnes ayant fait des études
supérieures (23,3%). Les autres options de réponse, telles que
la difficulté a lire le texte ou les figures et tableaux ou la combi-
naison de couleurs moins réussie, ont été choisies par un nom-
bre limité de répondants.

A partir des réponses, nous pouvons également déduire des
suggestions d’amélioration. 17,6% préferent une image par-
lante sur la couverture et 12% que la couverture se concentre
sur un article du magazine. Ce dernier point a été choisi plus
souvent par les répondants néerlandophones que par les fran-
cophones (15% contre 7,6%). Les personnes ayant un niveau
de formation élevé ont exprimé leur préférence pour une image
parlante de maniére encore plus nette (21,1%). Plus les répon-
dants sont jeunes, plus ils préferent une image parlante pour
illustrer la couverture.

c) Evaluation du nom du magazine

Enfin, nous avons également utilisé I'enquéte de satisfaction
pour demander aux gens ce qu'ils pensaient du nom du maga-
zine. Bien que seule une trés petite minorité des répondants
soitd'avis que le nom du magazine n’est pas du tout lié au con-
tenu (4%), nous constatons également que la moitié des répon-
dants pensent que le nom du magazine est entierement lié au
contenu. 27% pensent que le nom ne correspond que partiel-
lement au contenu.

La proportion de répondants néerlandophones (56,8%), de ré-
pondants ayant un niveau de formation intermédiaire ou inféri-
eur (57,4%) et de répondants plus agés qui estiment que le nom
est approprié au contenu est plus élevée. De nombreux répon-
dants ont également fait des suggestions de nouveaux noms.

4. Conclusion

Le MC-Informations existe depuis presque 50 ans. Au fil des an-
nées, le magazine a acquis du renom et un lectorat fidéle et de
nouvelles personnes intéressées ont également trouvé le che-
min du magazine. Pendant toutes ces années, le MC-Informati-
ons s’est voulu étre un magazine d'information et de réflexion
sur des thémes importants dans le domaine de la santé et des
soins de santé et sur les évolutions en matiére d'assurance ma-
ladie et de sécurité sociale. Au fil des années, le magazine a
évolué, tant en termes de contenu que de la mise en page.

En 2020, nous avons a nouveau évalué au sein du comité de ré-
daction divers aspects du magazine. Ainsi nous avons examiné
dans quelle mesure le magazine atteignait suffisamment son
public cible et comment atteindre de nouveaux publics cibles.
De la méme maniére, la fagon dont le MC-Informations est mis
a disposition des parties intéressées a été évaluée afin de la
réajuster si nécessaire.

Il nous a également semblé important d'évaluer le MC-Informa-
tions sur le plan du contenu et de la mise en page. Cette évalu-
ation a été effectuée par le comité de rédaction tout en tenant
compte de l'opinion des lecteurs qui a été sondée, a la fin de
2020, a I'aide de I'enquéte de satisfaction en ligne dont les résul-
tats sont présentés dans cet article.

Ces résultats montrent que le MC-Informations continue d'étre
une publication trés appréciée. Tant |'évaluation générale que
I'évaluation du contenu et de la variation des themes et des
sujets ont été tres positives pour une grande majorité des ré-
pondants. Il est également clair qu'une grande partie des abon-
nés lisent les articles avec un intérét pour des thémes précis.
Néanmoins, nous avons également relevé un certain nombre
de points d'attention, notamment dans le domaine de la com-
préhensibilité et de la technicité des articles.
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La conception du magazine est également moins bien notée par
les répondants. La police utilisée, les couleurs, la couverture et
I'ensemble de I'apparence du magazine ont besoin d'étre mo-
dernisés.

Enfin, de nombreux répondants pensent que le nom du magazine
n'est pas ou pas complétement en adéquation avec le contenu.
Ils ont déja formulé quelques suggestions pour un nouveau nom.

Le comité de rédaction tiendra compte des résultats de cette
enquéte de satisfaction et des suggestions d’amélioration con-
crétes des répondants dans le processus d’amélioration du MC-
Informations. Le résultat sera visible dans le courant de I'année 2022.

Finalement, nous tenons a remercier les abonnés et les lecteurs
d'avoir répondu a I'enquéte.
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Les médicaments innovants contre le cancer
apportent-ils toujours une veéritable valeur ajoutée ?

KCE rapport 343As

1. Introduction

Surla base de nouvelles connaissances scientifiques, de nou-
veaux médicaments contre le cancer sont mis au point. C'est
une bonne nouvelle pour les patients et leurs familles. Le re-
vers de la médaille est que ces médicaments sont souventtrés
chers. En Belgique, I'assurance maladie rembourse un certain
nombre de médicaments prometteurs afin que les patients
puissent y avoir accés plus rapidement. Cela se fait par le bi-
ais d'une procédure plus rapide que la procédure normale, a
savoir les accords de I'article 81/111 ou Managed Entry Agree-
ments (MEA)'. Le principe sous-jacent de cette procédure est
que les entreprises pharmaceutiques bénéficient d’emblée
d'un remboursement temporaire pour les médicaments innov-
ants, méme si I'on sait peu de choses a ce moment-la sur la
valeur ajoutée pour le patient. Toutefois, au cours de cette
procédure, le fabricantdu médicament doit réaliser les études
cliniques nécessaires pour apporter la preuve scientifique de
|'effet des médicaments et remplir ainsi les conditions pour un
remboursement définitif. C'est la que les problémes apparais-
sent, car |'étude de I'Agence européenne des médicaments
(EMA) montre que trés peu de fabricants fournissent ces
preuves scientifiques. D’aprés une étude de I'EMA, aprés un
suivimédian de 5,4 ans, aucune preuve n'était disponible dans
35 des 68 cas examinés. Et lorsqu'elle I'était, la conception
des essais cliniques peut étre remise en question.

Cela souléve un certain nombre de questions, notamment
en raison du codt élevé de ces médicaments innovants. Le
remboursement accéléré, une fois accordé, n'incite guere le
fabricant a fournir effectivement les preuves scientifiques
demandées. Il s'agit pourtant d'une condition préalable au
remboursement d'un médicament anticancéreux et d'une
information importante pour le patient. Le remboursement
temporaire est rarement suspendu, car il s'agit d'une décision

(éthique) difficile pour les autorités, parfois aussi en raison
de la pression de I'opinion publique. Dans le méme temps, le
remboursement des médicaments anticancéreux innovants
pese lourdement sur le budget. En 2019, le budget des médi-
caments couverts par des Managed Entry Agreements (MEA)
représentait déja 25 % du budget total des médicaments. En
2019, I'Institut national d'assurance maladie et invalidité (IN-
AMI) a dépensé environ 1 milliard d'euros pour des médica-
ments innovants contre le cancer. En comparaison, en 2007,
ce montant n’était encore que de 140 millions d'euros.

2. L'etude

Compte tenu du cofit élevé, en partie di au fait que le prix
est déterminé par la volonté du gouvernement de payer, et de
I'absence de preuves concluantes sur I'efficacité de ces mé-
dicaments, I'INAMI a demandé au Centre fédéral d'expertise
des soins de santé (KCE) de mener une étude. Ce dernier a
examiné dans quelle mesure l'utilisation de médicaments
anticancéreux innovants mis sur le marché au cours des 15
derniéres années a contribué a prolonger la vie des patients
belges. L'étude a porté sur 40 médicaments innovants utilisés
pour 12 types de cancer?. L'étude a été réalisée en utilisant
des données d'observation, c'est-a-dire des données qui se
réferent a la réalité de notre pays. Les données proviennent
du Registre du Cancer (pour les données sur le type de cancer
et le diagnostic), de I'Agence intermutualiste (AIM) (pour les
données sur le remboursement) et de la Banque-Carrefour de
la Sécurité Sociale (pour le statut vital du patient). Les mé-
dicaments anticancéreux innovants n'étant souvent utilisés
qu'en cas d'échec des autres médicaments, |'étude était prin-
cipalement limitée aux patients atteints de cancer métasta-
tique (stade 4). Sur la base des données disponibles, la survie
observée et relative a pu étre calculée.

1. Pour plus d'informations sur ces accords, vous pouvez consulter le rapport KCE 288, ainsi que I'article de ce numéro de MC-Information sur les médicaments innovants.
2. Pour la liste compléete des médicaments et des cancers, veuillez-vous reporter a la synthése en francais du rapport KCE 343As, p.10.
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3. Résultats

Les résultats de I'étude du KCE sont pour la plupart décev-
ants. Pour six des douze cancers étudiés, une (tres) légere
amélioration de la survie a été observée, mais pas pour les au-
tres. Pour tous ces cancers, on observe cependant une aug-
mentation considérable des dépenses brutes de l'assurance
maladie. La conclusion du KCE est la suivante : « Lorsque
I'on observe une (forte) augmentation des dépenses sans
aucune amélioration manifeste de la survie, il est [égitime de
s'interroger sur l'efficacité —et donc aussi sur le rapport codit-
efficacité — des médicaments concernés ». Le KCE souligne
que les résultats ne disent rien de I'impact des médicaments
sur la situation de chaque patient. Le médecin traitant et le
patient doivent toujours entamer un dialogue pour décider du
traitement.

Les résultats pour le contexte belge sont conformes aux
conclusions de I'EMA et de la littérature médicale. LEMA a
analysé les résultats des médicaments anticancéreux ap-
prouvés au cours de la période 2009-2013 pour 68 indications
(Davis C, Naci H, Gurpinar E, Poplavska E, Pinto A, Aggarwal
Aetal., 2017). Dans cette étude également, la prolongation de
la durée de survie des patients était limitée (médiane de 2,7
mois) et n'a été observée que dans 24 cas sur 68. Les résul-
tats concernant la qualité de vie étaient encore plus décev-
ants. Une amélioration n'a été constatée que dans 7 cas sur
68. Il s'agit pourtantd'un constatimportant. Ces médicaments
sont utilisés a un stade avancé de la maladie, a un moment ou
I'on s'attendrait a ce qu'un médicament innovant améliore la
qualité de vie ou prolonge la vie. Pour ces deux aspects, la
plupart des médicaments ont un score inférieur a la moyenne
etun codttres élevé.

4. Limites de I'étude

Le KCE souligne également certaines limites de son étude.

Les résultats de I'étude reposent sur des données
d'observation et ne permettent donc pas d'établir un lien de
causalité entre l'utilisation du médicament et une survie plus
longue. D'autres éléments peuvent également jouer un role :
comorbidité, soins, regles de remboursement, dépistage, etc.

L'évolution des médicaments contre le cancer est rapide et,
compte tenu des données disponibles, aucun médicament ré-

cent contre le cancer n'a été inclus dans cette étude. Toute-
fois, le KCE part du principe que les conclusions concernant
|'amélioration limitée de la survie et la forte augmentation des
codts s'appliquent probablement aussi aux produits récents
et futurs. Les médicaments innovants ne se traduisent pas im-
médiatement par des améliorations majeures de la survie ou
de la qualité de vie.

Les dépenses pour les médicaments mentionnés dans le rap-
port KCE sont des dépenses brutes car le KCE ne dispose
pas d'information permettant d'attribuer les ristournes et les
taxes récupérées a des médicaments spécifiques. Les infor-
mations sur le prix de ces médicaments étant confidentielles,
aucune analyse colt-efficacité ne peut étre effectuée. Une
telle analyse est pourtant un outil important pour les autorités
qui décident de rembourser ou non un médicament.

5. Recommandations

En vue de renforcer la politique future, le KCE formule un cer-
tain nombre de recommandations. Nous nous limitons ici aux
recommandations adressées a I'NAMI (pour la liste compléte
des recommandations, veuillez-vous reporter au rapport ou a
son résume).

En ce qui concerne I'INAMI, le KCE recommande :

* Dene pasmettrel'accentde fagon aussi prépondérante sur
I'acces aux médicaments innovants contre le cancer, mais
se concentrer sur l'acces en temps utile aux médicaments
dont la valeur ajoutée pour le patient a été démontrée.

e Lors de I'évaluation d'un dossier soumis pour rembourse-
ment, de vérifier que tous les résultats des études sont pré-
sents, pour toutes les études initiées et tous les criteres
d'évaluation, y compris la qualité de vie.

e De n'accepter les criteres de substitution® que lorsqu'ils
sont suffisamment validés scientifiquement.

e D'utiliser le systeme des Managed Entry Agreements (MEA)
de maniere plus sélective qu'actuellement pours'assurer
que les données nécessaires sont effectivement collec-
tées par les entreprises pharmaceutiques. Nous devons
également nous efforcer de mettre en place un systeme de
génération de preuves qui puisse également résoudre les
incertitudes cliniques. Le moment de la décision de rem-
boursement peut servir de levier.

3. Lecritere de jugement ou output est ce qui est mesuré pour déterminer le résultat d'un événement ou d'une intervention. En fonction de la nature du critere choisi, on
peut distinguer les criteres durs et les critéres intermédiaires ou de substitution. Les critéres de substitution sont des parameétres secondaires, qui ne sont généralement
qu'indirectement liés aux critéres durs. Lorsqu'aucune relation directe entre le critére intermédiaire et les critéres durs pertinents n'a été démontrée, la valeur des
études représentant uniquement des critéres intermédiaires est trés limitée. (Source : http://www.minerva-ebm.be/Results/Glossary/1382)



e Compte tenu du manque de transparence et de la non-via-
bilité du systéme actuel avec des prix confidentiels et des
remises sur le prix du produit, négociés entre I'entreprise
et le gouvernement, il est recommandé de collaborer avec
d'autres pays et d'évoluer vers un systeme avec des prix
plus transparents et publics.

e Demettre aladispositiondu public lesdossiersd'évaluation
complets de toutes les demandes de remboursement et ne
pas considérer les résultats des études cliniques comme
confidentiels dans ce contexte.

En outre, le KCE appelle également a un large débat social sur
les différents aspects du remboursement des médicaments, y
compris l'identification de la valeur ajoutée des médicaments
innovants, leur accés rapide et leur caractére abordable.

L'accés rapide aux médicaments innovants ne profite au pa-
tient que s'il offre une réelle valeur ajoutée. Il est important
de se concentrer sur ce point, car ce n'est qu'ainsi que les
ressources (limitées) dont dispose I'assurance maladie pour-
ront étre utilisées de maniére responsable et plus efficace, et
que l'intérét et la valeur ajoutée pour le patient primeront sur
la commercialisation rapide d'un médicament. Dans le modéle
actuel, c'est ce dernier aspect qui prévaut encore trop sou-
vent.

Sources
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staert, F., et Verleye, L. (2021) Benefits and Costs of Inno-
vative Oncology Drugs in Belgium (2004-2017). Health Tech-
nology Assessment (HTA). Belgian Health Care Knowledge
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e Neyt, M., Devos, C., Thiry, N., Silversmit, G., De Gendt,
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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 sécurisé.

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 caracteére personnel ne soient temporairement pas traitées (sauf dans plusieurs cas définis par la loi)
jusqu’a ce que leur exactitude ait été contrdlée.

Vous pouvez également demander a recevoir une copie de vos données a caractere personnel et/ou quelle 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 légitimement et légalement vos données a caractére
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

Si vous souhaitez des informations plus générales sur le traitement des données personnelles par la MC, vous pouvez
consulter notre politique de confidentialité générale sur notre site web : www.mc.be/disclaimer/politique-confidentialite-mc
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