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  Préface


  Thierry PHILIP


  Oncopédiatre, directeur du centre de lutte contre le cancer Léon-Bérard (Lyon) de 1989 à 2009, vice-président santé et sports de la région Rhône-Alpes

  


  Yves Devaux est le véritable pionnier de l'hospitalisation à domicile (HAD) en cancérologie en France. Malgré les difficultés administratives et techniques, il a progressivement pris en charge les soins palliatifs, la chimiothérapie, les enfants, la chirurgie, passant du SAD (soins à domicile) à l'HAD selon les besoins. Il a créé un véritable outil régional unique avec 80 lits d'HAD dans 8 départements et près de 300 malades par jour en SAD.


  Très vite il a eu besoin de référentiels, d'un système d'information sophistiqué et d'une collaboration avec les hôpitaux de la région. C'est grâce au réseau Oncologie Rhône-Alpes (ONCORA) et à Fadila Farsi qu'il a pu mettre sur pied et utiliser ces outils indispensables.


  La médecine sur les rails, Yves Devaux a ajouté une réflexion sociétale avec le social et la prise en charge globale, et donc la qualité de vie.


  Ce livre est le résultat de 20 ans d'un travail pionnier et servira à accroître la qualité de vie dans les autres réseaux.


  Je félicite vivement les auteurs de ce livre collectif.


  Avant-propos


  Drs Fadila FARSI1, et Yves DEVAUX2


  1 Coordonnateur du réseau régional de cancérologie, Lyon

  

  2 Oncologue médical, centre Léon-Bérard ­ HAD, Lyon

  


  Puis-je retourner chez moi, chez mes enfants? Je voudrais prendre mon père, ma sœur, garder mon enfant à la maison et m'en occuper. Quelles chimiothérapies sont possibles à la maison? Est-ce qu'on peut me garantir la sécurité et la qualité des traitements à la maison? Y a-t-il des médecins traitants et des infirmières qui sont capables et qui acceptent de prendre la responsabilité de coordonner les soins à la maison? Pensez-vous, Docteur, que je pourrais obtenir une aide ménagère? Si je change d'avis, est-ce que je pourrais retourner à l'hôpital? Si je suis fatiguée par les soins, par la charge, si je suis angoissée par la fin de vie de ma mère, mon frère, mon enfant, est-ce que j'aurai le droit de changer d'avis, est-ce qu'on pourra reparler de la ré-hospitalisation?


  Si j'accepte de répondre au souhait de la famille, est-ce que je peux compter sur l'équipe hospitalière et l'équipe de coordination du réseau (de l'HAD) pour me soutenir, répondre à mes questions, m'apporter leur expertise? Et s'il y a problème ou urgence, est-ce que je suis sûr(e) de pouvoir ré-hospitaliser mon patient? Si je dois prendre mes vacances, si je ne peux assurer le suivi à la maison, est-ce que l'hôpital, le réseau, l'HAD pourra prendre le relais...?


  C'est à toutes ces questions que les praticiens et les équipes qui ont développé les prises en charge à domicile sont confrontés quotidiennement. Les auteurs de cet ouvrage ont donc souhaité « se coordonner » pour montrer les réponses apportées concrètement aux patients, aux familles et aux équipes libérales qui souhaitent réussir le projet de prise en charge de proximité. Les personnes qui ont participé à ce travail ont cette expérience; elles sont représentatives d'équipes pionnières en France qui ont répondu aux souhaits des malades et des familles, le retour plus rapide dans leur environnement naturel d'existence.


  Et qui l'ont fait en assurant, entre équipe de ville (médecin traitant, infirmière libérale et pharmacien d'officine, etc.) et équipe hospitalière, la coordination, la bonne communication et la qualité des soins, en garantissant avec les directions d'établissements de santé impliqués, la conformité au cadre réglementaire de sécurité des soins et de recours.
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  Chapitre 1


  Contexte général


  Fadila FARSI


  Coordonnateur du réseau régional de cancérologie, Lyon

  


  En France, on assiste à une évolution de la réflexion sur l'impact en santé publique des cancers et de celle de l'organisation de leur prise en charge.


  Dans toute l'Europe, une réflexion s'est engagée sur la prise en compte de cette, ou plutôt de ces pathologies, au titre de maladie chronique. Aussi, pouvoirs publics et acteurs se sont mobilisés depuis quelques années pour reconsidérer l'organisation et les modes de prise en charge des malades, les évolutions nécessaires ne pouvant se résumer à l'augmentation de l'efficacité ou de la qualité des seuls hôpitaux ou cliniques, à celle du nombre de lits hospitaliers ou des structures [1, 2].


  Contexte démographique et épidémiologique


  ■Augmentation de la population des personnes âgées de plus de 65 ans


  En 2020, les plus de 65 ans seront plus nombreux que les moins de 20 ans. Les malades de cet âge, déjà nombreux à l'heure actuelle, représenteront la majeure partie de nos patients dans un futur proche. Il est donc important de savoir comment la population des plus de 65 ans évoluera.


  Permettre aux personnes âgées d'être réintégrées le plus rapidement possible dans leur milieu habituel est un enjeu de santé publique.


  Les personnes âgées présentent souvent des caractères de fragilité sociale bien reconnus: isolement et parfois précarité, multipathologie confinant parfois à la dépendance. Dans ce contexte, la maladie cancéreuse vient perturber, lorsqu'il existe, un équilibre sanitaire et social fragile.


  Toutes les études sociologiques réalisées dans ce domaine montrent que « l'institutionnalisation » des soins pour cette population (hospitalisation de longue durée) déclenche ou aggrave le plus souvent le phénomène de dépendance (surinfections, déstabilisation affective, rupture du lien social). L'hospitalisation longue agit alors comme un trauma social avec son corollaire, une phase post-traumatique (sortie d'hospitalisation) qui sera d'autant plus difficile à gérer.


  ■Augmentation du nombre de cancers et prise en charge des tumeurs fréquentes


  La file active des cancers (nombre de personnes atteintes en traitement ou en surveillance) en France est de 800 000 malades avec 200 000 nouveaux cas par an. La prévalence des maladies cancéreuses les plus fréquentes augmente (cancers du sein, du poumon, de la prostate, cancers ORL, tumeurs digestives et cutanées). De ce fait, pour organiser l'accès de tous aux plateaux techniques et aux équipes spécialisées de nos hôpitaux, la diminution de la durée de séjour s'impose.


  Préserver la qualité des soins tout au long du parcours du patient est un enjeu majeur.


  On a ainsi constaté ces dix dernières années que le temps de contact entre les établissements et les personnes malades était en constant recul. Cela montre une nouvelle fois que se focaliser uniquement sur le moment de l'hospitalisation pour résoudre le problème de la prise en charge n'est pas suffisant et que la sortie précoce de l'hôpital doit donc s'accompagner d'une préoccupation de la qualité de ce qui est réalisé « hors les murs ».


  La qualité du recueil d'information et de la communication entre acteurs de la prise en charge, dans et hors les murs, est essentielle.


  Par ailleurs, il faut veiller à ce que la diminution du temps de contact entre hôpitaux (médecins spécialisés) et personnes malades n'entraîne pas une absence de suivi spécialisé des personnes.


  Dans le cas contraire, cela poserait à terme un double problème: celui de la qualité du service à la personne malade et celui de l'évolution des connaissances de la maladie pour les professionnels spécialisés. Toute réflexion sur des organisations alternatives à l'hospitalisation ou au suivi hospitalier doit prendre en compte ces deux dimensions. La coordination et les moyens de communication nécessaires doivent garantir la circulation de l'information entre les différents intervenants en termes d'évolution des connaissances de la maladie et d'impact des stratégies thérapeutiques engagées.


  Contexte thérapeutique


  ■Les enjeux de coordination des soins et de qualité pour les tumeurs rares


  L'enjeu ici est d'organiser des filières de soins efficaces, en se donnant aussi les moyens d'offrir aux patients un retour au domicile aussi souvent que possible (intercures), aussi rapide que possible (sortie dès que le plateau technique n'est plus nécessaire).


  Cela concerne l'oncopédiatrie, les lymphomes, les cancers du testicule, les sarcomes... Il s'agit des pathologies où la prise en charge nécessite des traitements complexes et pour lesquelles chacun des acteurs de la santé doit être en capacité de suspecter au plus tôt la maladie (enjeu du diagnostic précoce) afin d'orienter la personne au plus vite vers les lieux adéquats d'étude du dossier et/ou de soins.


  Dans ce domaine, les patients concernés doivent tous pouvoir bénéficier d'un projet thérapeutique élaboré par les équipes de référence de la spécialité (accès au recours et à l'innovation proposés par les sites de recours) mais aussi comme les autres, du choix de sa mise en œuvre au domicile, pour les soins hors plateaux techniques.


  ■L'évolution des pratiques médicales et scientifiques, l'évolution des thérapeutiques


  L'enjeu est de former, sensibiliser l'ensemble des intervenants autour du patient (praticien spécialisé en cabinet de ville, médecin traitant, pharmacien d'officine, infirmière libérale, etc.) à la surveillance de l'observance des traitements et à la gestion des effets indésirables pour éviter les arrêts intempestifs des traitements ou, au contraire, la minimisation des effets secondaires par des patients effrayés à l'idée d'arrêter un traitement efficace.


  Cette évolution est représentée par l'application des données issues de la recherche en termes de techniques et d'avancées récentes dans le domaine de la connaissance de la genèse des cancers: nouvelles techniques d'imagerie, nouvelles molécules (thérapies ciblées), nouvelles combinaisons thérapeutiques, nouvelles approches de prise en charge.


  Pour la chimiothérapie, le double phénomène de l'apparition sur le marché des nouvelles galéniques due à la découverte de molécules récentes (chimiothérapie orale) et de la sortie des thérapeutiques spécialisées de la prescription hospitalière obligatoire conduit à reconsidérer le modèle d'accompagnement de la dispensation et du suivi des traitements.


  Contexte social: une exigence grandissante


  ■Celle des patients et des proches


  Cette exigence est celle de pouvoir disposer du meilleur traitement disponible (le traitement de référence dans le domaine), de bénéficier de l'accès à l'innovation ou aux essais cliniques dispensés ou organisés par des équipes performantes référentes dans tous les domaines (compétence des professionnels et sécurité des prises en charge).


  Exigence aussi de la qualité de l'annonce et de la communication entre soignants, et entre soignants et soignés. Une meilleure explicitation du projet thérapeutique au malade et à son médecin traitant et une participation active de ceux-ci aux choix qui sont faits passent par une bonne communication entre chaque acteur.


  Exigence également d'un accompagnement psychologique pour pallier les dégâts personnels, familiaux et sociaux que représente cette maladie dans la vie de la personne. Exigence en termes d'éducation thérapeutique et d'accompagnement au « vivre avec ». Il s'agit d'une approche globale pédagogique et psychologique des relations humaines.


  Cette exigence se traduit enfin par une demande de maintien ou de retour à une bonne qualité de vie pendant et après le traitement et d'une réhabilitation, réinsertion de qualité dans la vie professionnelle et sociale, d'une prise en charge globale de la personne.


  Au total, patients et proches réclament une approche globale de leur maladie certes, mais aussi de la personne.


  Ces phénomènes culturels profonds s'accompagnent d'une demande de plus en plus forte en matière de prévention de la « désocialisation par la maladie » du fait d'hospitalisations longues et/ou itératives.


  ■Celle de la société en termes de qualité et de sécurité sanitaire


  Un effort tout particulier a été fait cette dernière décennie en matière de qualité hospitalière (contrôle de qualité et certification des organisations). Le phénomène d'émulation observé par l'engagement dans les démarches d'accréditation ou de certification et le fait que les résultats en soient rendus publiques pourraient, dans le cadre des réseaux coordonnés, gagner les prises en charge hors des murs, à la condition qu'elles soient accompagnées d'une structuration qui permette évaluation, accompagnement et suivi de la démarche. Le législateur, à travers le Plan cancer, a permis à la structuration en réseau de jouer ce rôle (responsabilité des réseaux en matière d'évaluation et projet de reconnaissance par l'Institut national du cancer).


  ■Le renforcement des exigences des patients et des professionnels


  De nombreux professionnels sont conscients des dysfonctionnements et des nombreuses contraintes en matière de prise en charge et des difficultés que cela engendre dans la perception qu'ont les patients du service qui leur est rendu.


  Ainsi, il n'est plus acceptable que le principal phénomène concourant à la sortie de nos patients soit celui d'en hospitaliser d'autres. Le « patinage » actuel du système est préjudiciable à la qualité de vie de personnes (malades et soignants) et à la bonne gestion des structures de santé.


  De même, il n'est plus admissible que des soignants appelés au domicile de la personne « découvrent » un patient dans l'urgence et soient dans l'obligation de le prendre en charge sans avoir les informations nécessaires. Il n'est pas non plus admissible que des professionnels de santé de proximité soient sollicités pour accompagner une fin de vie, alors qu'ils ont été auparavant exclus, de fait, des prises de décision et de la prise en charge. Cela est source de difficultés pour les interventions de ces professionnels auprès de la personne, de méfiance pour les proches (« ils sont là parce que tout est perdu », « vont-ils savoir nous aider jusqu'au bout? ») et avec le reste de la clientèle de proximité (« pour le cancer, quand le généraliste intervient, c'est qu'il n'y a plus rien à faire... »).


  Dès le début des années 1990, quelques équipes ont souhaité relever les défis d'une réflexion sur ces enjeux; ce qu'elles ont découvert c'est que lorsque le choix d'une prise en charge ou d'une fin de vie au domicile ou au plus proche de celui-ci est fait par le patient, accepté ou souhaité par les proches et accompagné par des professionnels compétents et coordonnés, l'impact en termes de qualité de vie est indéniable et les personnes malades plébiscitent ce type de dispositif [3].


  Pour pallier à ces dysfonctionnements, il est indispensable que le projet thérapeutique, dès le dispositif d'annonce, intègre d'une part, l'information du médecin traitant et qu'il définisse d'autre part le domicile, lorsque c'est le cas, comme lieu possible de prise en charge. Lorsque ce choix est possible et fait par la personne et ses proches, il doit être parfaitement organisé avec l'équipe libérale (médecin traitant et infirmière libérale). Ces derniers doivent être associés à l'évaluation de la faisabilité et être parfaitement informés du moment où elle pourrait intervenir, les mots clés du succès étant organisation, anticipation et respect de la personne (malade et confrères).


  La durée de séjour hospitalier d'un malade doit être justifiée par les soins qui lui sont prodigués et qui ne pourraient être dispensés ailleurs que dans le service ou le plateau technique où il est pris en charge. Sa prise en charge à domicile doit faire l'objet d'une évaluation préalable conjointe par l'équipe soignante hospitalière, l'équipe soignante libérale, la personne malade et ses proches. Par ailleurs, les intervenants au domicile ainsi que la personne malade et ses proches doivent avoir la garantie que si, à un moment donné, ils estiment que les conditions ont évolué et remettent en cause la bonne continuation de la prise en charge, l'hôpital assumera ou qu'une solution alternative sera trouvée avec l'équipe hospitalière.


  Les professionnels confrontés à ces nouvelles pratiques ont aussi des exigences en matière de fonctionnement et en matière de communication. Ils ont, comme les personnes malades, une exigence de sécurité afin d'être en mesure de garantir la maîtrise de ce type de prise en charge; cela passe par des formations de remise à niveau, de mise à jour et de consolidation des connaissances. Par ailleurs, il est reconnu, par l'agrément des réseaux et leur dotation de moyens, que les modalités de financement actuelles doivent prévoir une valorisation financière de l'activité de coordination des soins dans la prise en charge des maladies chroniques. Elle est tout à fait justifiée si l'on considère l'enjeu qu'il y a à garantir la continuité des soins et la communication autour de la personne malade insuffisamment valorisée par la prestation à l'acte.
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