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INTRODUCTION  

Le Groupe de Travail Intercabinets “Maladies chroniques – lésions cérébrales acquises (LCA)” de la Conférence Interministérielle “Santé publique”, se penche depuis 2001 déjà sur la problématique des personnes atteintes de lésions cérébrales acquises (LCA).  

Le Groupe de Travail Intercabinets a décidé d'élaborer dans un premier temps des solutions concrètes à l'intention des patients en état végétatif persistant (EVP) ou en état pauci-relationnel (EPR). Une plate-forme fédérale d'experts a été créée dans le cadre du protocole du 24 mai 2004, relatif à la politique de santé à l'égard des patients en état végétatif persistant. A la suite des activités de cette plate-forme, un circuit de soins dûment adapté a été établi à l'intention des patients en EVP ou EPR. Ce projet pilote est ancré sur une base structurelle depuis le 1er juillet 2007.  
En réponse à un courrier de 2006 de la plate-forme fédérale d'experts, le ministre R. Demotte, Ministre fédéral de la Santé publique, a insisté sur le fait qu'il convenait, dans le cadre de la politique relative aux patients LCA, d'accorder la priorité aux patients atteints d'un traumatisme cérébral, de la chorée de Huntington et de la sclérose en plaques. Pour ce faire, il convient tout d'abord de dresser une carte plus précise des besoins et de l'offre en matière de soins et d'hébergement de ces patients, et de comparer ceux-ci. Ce projet d'enquête a été réalisé par la Fondation Médicale Reine Elisabeth et s'est intéressé au groupe cible des patients atteints de la maladie de Huntington et de sclérose en plaques.  

Objectif du projet d'enquête 

Le projet d'étude ci-après présenté vise l'établissement de la carte des besoins en matière d'accueil des patients atteints de la maladie de Huntington et de SEP, l'établissement de la carte des actuelles possibilités d'accueil, ainsi que des lacunes dans ce domaine. Sur la base de la comparaison de ces éléments, un certain nombre de recommandations politiques seront formulées. Il importe à ce titre de ne pas perdre de vue le fait que la présente étude ne s'est pas fixé pour objectif les soins à domicile. Elle se concentre en effet sur les patients dont le niveau de besoin de soins et/ou la situation familiale ne le permettent pas ou plus.  

Partant des études réalisées par la Ligue SEP, le service d'étude de la Fédération nationale des Mutualités Chrétiennes et le KCE, le rapport ci-après établit la liste d'un certain nombre de questions auxquelles aucune réponse n'avait été apportée à ce jour et se charge de répondre à ces questions. Ceci concerne par exemple l'incidence et la prévalence des affections. Gardant à l'esprit l'élaboration future d'une offre de soins, il est déterminé si un certain nombre d'institutions existantes peuvent éventuellement se spécialiser dans l'accueil résidentiel de ces personnes, ou s'il convient de développer des infrastructures spécifiques. 

Mais il est d'ores et déjà clair que l'élaboration interorganisationnelle d'un circuit de soins destiné aux deux groupes de patients doit être proposée.  

Un premier chapitre traite de l'identification des affections et reprend des informations sur ces affections et leurs conséquences, notamment au niveau du fonctionnement. Il décrit également, sur la base des sources existantes, l'offre actuelle de soins, ainsi que les lacunes  (connues) en la matière. 

Un deuxième chapitre est consacré aux aspects méthodologiques, dont notamment la méthodique d'enquête et les visites sur le terrain. L'enquête s'intéresse à la situation actuelle de l'offre de soins, au besoin de soins, à la situation idéale ainsi qu'aux attentes futures des infrastructures traitant des patients atteints de SEP et de la maladie de Huntington. L'enquête a été réalisée auprès de maisons de repos et de soins (MRS), d'hôpitaux psychiatriques, de maisons de soins psychiatriques (MSP) et d'infrastructures destinées aux personnes présentant un handicap, agréées par des organisations publiques régionales chargées des personnes présentant un handicap.  

Un certain nombre d'infrastructures actuellement chargées de l'accueil des patients atteints de la maladie de Huntington et de SEP ont-elles aussi été visitées. Dans ces institutions, les données de l'enquête ont été validées et il a été procédé à une enquête très concrète quant à l'encadrement de personnel et aux frais de fonctionnement mis en œuvre à l'intention des groupes cibles, ainsi que quant à l'harmonisation des différents groupes cibles au sein de l'organisation. 

Les chapitres 3 à 6 débattent des résultats de l'enquête. 

Enfin, le chapitre 7 formule un certain nombre de recommandations politiques. 

La réalisation du présent projet a été possible grâce à l'engagement des personnes suivantes :  

· le Prof. Dr Th. de Barsy, directeur, et Erik Dhondt, secrétaire de la Fondation Médicale Reine Elisabeth;  

· David Larmuseau, économe de la santé et collaborateur scientifique;  

· tous les dirigeants, ainsi que tous les membres du personnel des 713 infrastructures belges participantes.   

Qu'il nous soit permis ici de remercier une fois encore de tout cœur toutes ces personnes.  

CHAPITRE 1:  identification des groupes cibles et DE L'offre 

1.1 IDENTIFICATION DES GROUPES CIBLES 

Lésions cérébrales acquises 

Nous sommes partis, dans le cadre de la présente étude, de la définition des LCA telle qu'elle est proposée par KCE
 : une lésion cérébrale acquise ou LCA est un dommage du tissu cérébral intervenu après la naissance. Les LCA peuvent avoir différentes causes. On distingue les LCA survenues de manière soudaine et aiguë, et les LCA survenues à la suite d'une affection neurologique progressive. Dans la catégorie des LCA survenues de manière soudaine et aiguë, on distingue les LCA traumatiques (après un accident, une chute, …) et les LCA non traumatiques. Par LCA non traumatiques, on entend une hémorragie cérébrale ou une attaque cérébrale (ACV ou accident cérébrovasculaire), un manque d'oxygène durable ou anoxie (en cas d'arrêt cardiaque, de quasi-noyade, de pendaison, …), une infection (méningite ou encéphalite), une tumeur, un empoisonnement ou une intoxication (p. ex. alcool, drogue, …). 

La sclérose en plaques (SEP), la maladie de Huntington, la maladie de Parkinson, la démence (p. ex. Alzheimer), etc., appartiennent aux LCA et sont la conséquence d'une affection neurologique progressive. La sclérose en plaques (SEP) est l'affection neurologique la plus fréquente chez les jeunes adultes. 

La maladie de Huntington est une affection héréditaire endommageant progressivement le cerveau et affectant le malade au niveau tant mental que physique.  

Sclérose en plaques 

La SEP est une affection du système nerveux central. D'un point de vue clinique, la maladie se développe la plupart du temps en deux phases. La première phase se caractérise par des poussées et des rémissions (phase d'inflammation). Dans la seconde phase, les poussées diminuent progressivement et l'on observe l'apparition d'un handicap irréversible, s'aggravant lentement (phase dégénérative). Chez certains patients, il arrive que la maladie se développe progressivement dès le départ, sans poussées, tandis que chez d'autres, le handicap n'est que limité, même au bout de nombreuses années. 

Le diagnostic repose sur l'une des caractéristiques cliniques de la SEP, à savoir, sa grande diversité dans le temps et dans l'espace.  

La SEP peut être subdivisée en différentes catégories dont la forme clinique varie, l'évolution de chacune d'elles présentant des caractéristiques spécifiques, avec pour conséquence que l'on peut répartir les patients SEP en différents groupes présentant des caractéristiques communes. 

En ce qui concerne la Belgique, on part du principe d'une prévalence de 90-100/100.000 (ou au total 9.000 à 10.000 personnes). Ceci est comparable à la prévalence en Europe centrale et de l'Ouest, qui est de 89-96/100.000. Aux Etats-Unis, on part du principe d'une prévalence de 0,14 %, soit 140/100.000 (1/700), tandis qu'au Canada, cette prévalence est de 94,4/100.000. Van Ooteghem et al. (1994) estiment la prévalence en Flandre de l'ordre de 87,9 par 100.000 habitants. Ces dernières années, la limite d'âge à laquelle l'apparition de la SEP est considérée comme étant exceptionnelle est progressivement passée de 45 à 59 ans. Généralement, les membres inférieurs des malades sont atteints d'un point de vue moteur dès le début de la maladie. L'âge moyen du diagnostic est de 31 à 33 ans, tandis que la durée de survie moyenne est de 30 ans. La plupart des personnes atteintes de SEP le sont entre 25 et 45 ans. 

Le besoin de soins des patients atteints de sclérose en plaques est élevé. 137 patients ont été interrogés dans le cadre d'une étude internationale réalisée par Kersten en 2000. En Belgique, 57 % de ces personnes présentaient au minimum 1 besoin non satisfait. La moyenne s'élevait à 1,6 besoin, ce qui est moins qu'en Grande-Bretagne, en Italie, en Grèce et en Estonie. En moyenne pour ces 5 pays, les patients SEP ont fait état de 2,9 besoins non satisfaits, tandis que les personnes assurant la garde des malades et les professionnels estimaient quant à elles ces besoins non satisfaits à 2,4. Les professionnels ont plus fréquemment mis en avant le besoin de soins médicaux ou de thérapies. En Belgique, c'est le besoin d'appareils qui est le plus fréquemment mentionné (plus que dans d'autres pays), ce besoin étant suivi par le besoin de soins médicaux ou de thérapies (moins que dans les autres pays). L'assistance dans le domaine du travail de l'emploi du temps quotidien, mais aussi dans le cadre des loisirs et de l'intégration sociale, est également régulièrement mentionnée, tandis que les besoins financiers ou le besoin d'informations réalisent des scores faibles dans tous les pays. Les personnes assurant la garde des malades réclament en ce qui les concerne principalement de courtes pauses/de courts moments de repos, un accueil temporaire du patient, mais aussi un soutien financier, des informations ou l'accueil du patient dans un centre de jour.   

Maladie de Huntington
  

La maladie de Huntington est une affection héréditaire endommageant progressivement le cerveau et affectant le malade tant mentalement que physiquement. La maladie provoque une dégradation croissante conduisant à un besoin de soins total et pouvant connaître une issue fatale. En moyenne, la maladie dure encore de 10 à 20 ans après l'apparition des premiers symptômes. Les premiers symptômes apparaissent la plupart du temps entre 35 et 45 ans, mais ils peuvent également intervenir plus tôt ou plus tard. La forme jeune de la maladie se déclenche généralement pendant l'adolescence. Cette forme (extrêmement rare) se caractérise principalement par une raideur musculaire plutôt que par des mouvements involontaires. 

L'on estime que la maladie affecte globalement de 7 à 10 adultes sur 100.000. Cela signifierait qu'en Belgique, entre 700 et 1.000 personnes sont atteintes de la maladie de Huntington, plus un nombre beaucoup plus élevé de personnes qui sont porteuses de la maladie et peuvent donc éventuellement la développer plus tard.  

Il est à l'heure actuelle impossible de guérir la maladie ou même d'en freiner l'évolution. Différents médicaments peuvent toutefois apporter un certain soulagement aux différents symptômes (mouvements involontaires, peur, irritabilité, …). 

Symptômes 

La maladie s'exprime par des symptômes classés en trois catégories. On constate tout d'abord des troubles dans le cadre desquels le patient effectue des mouvements brusques et involontaires. La maladie provoque ensuite également une démence, de même que l'on observe parfois également de grands changements dans le comportement et le caractère du patient Huntington. Les symptômes se présentant au début de la maladie peuvent être très différents, tels que des mouvements involontaires quasiment imperceptibles, ou des difficultés à marcher chez les uns, ou encore, une perte de mémoire, un changement de l'humeur ou des modifications du caractère chez les autres. Le diagnostic est la plupart du temps difficile à établir. Généralement, la maladie n'est véritablement constatée qu'au moment où le processus de la maladie a déjà débuté depuis un certain temps. 

Au départ, les symptômes physiques sont difficilement perceptibles, étant donné le fait que les patients semblent souvent tout simplement agités et nerveux. Ces mouvements subtils sont suivis par une agitation locomotrice dans le visage et les membres, de petits mouvements ou à-coups relativement rapides, des grimaces, une allure semblable à celle d'un homme ivre et la diminution de la sensation d'équilibre. Plus la maladie progresse, plus les mouvements involontaires apparaissent clairement. Au repos ou pendant le sommeil, la chorée est souvent moins frappante, mais elle augmente lorsque le patient est tendu ou lorsqu'il souhaite effectuer certains mouvements précis. De ce fait, les manipulations quotidiennes telles qu'avaler, marcher ou écrire deviennent de plus en plus compliquées. La parole devient également moins claire chez bon nombre de personnes, avec pour conséquence que le contact social est rendu plus compliqué et que le malade apparaît plus confus qu'il ne l'est en réalité. Dès la première phase déjà, les symptômes peuvent entraîner la nécessité d'une aide.  

Les symptômes mentaux ou psychiques sont souvent plus clairs. Il peut s'agir de perte de mémoire, d'irritabilité, d'indifférence, d'apathie, d'humeur sombre, d'une indifférence croissante à l'égard de son aspect extérieur, d'une diminution de la capacité de concentration, d'un comportement compulsif, ainsi que de problèmes en matière de jugement et de décision. A un stade ultérieur, l'apparition d'une régression intellectuelle, l'agression et/ou la labilité émotionnelle, ainsi que parfois également des hallucinations ou  peuvent se présenter.

Besoins 

Il ressort d'études (inter)nationales que les patients atteints de la maladie de Huntington et leur entourage signalent des besoins en matière de soutien psychosocial du patient et de l'entourage direct, en conséquence des changements physiques et mentaux, mais aussi des changements comportementaux, ainsi que des besoins au niveau de l'information et de l'organisation pratique du soutien sur mesure du patient (p. ex. des possibilités d'accueil temporaire adaptées). 
1.2 utilisation et offre de soins   

L'accent a, dans le cadre de la présente étude, été mis exclusivement sur les infrastructures de soins intramuraux. Ces soins chroniques intramuraux se situent tant au niveau du secteur hospitalier qu'au niveau du secteur des soins aux personnes âgées, du secteur des soins de santé mentale et du secteur des personnes handicapées. Nous n'en sommes pas moins pleinement conscients que de très nombreux patients atteints de SEP ou de la maladie de Huntington ne séjournent pas (encore) au sein d'une infrastructure intramurale.  

Sclérose en plaques 

Il a déjà été indiqué que la SEP allait de pair avec une mesure importante de dépendance de soins physiques. Des informations à ce sujet sont disponibles dans l'European Database for Multiple Sclerosis (EDMUS) qui pratique également la Kurtzke Disability Status Scale (DSS) en vue de déterminer le niveau des limitations croissantes au fil de l'évolution de l'affection, à savoir, DSS 4 (problèmes d'autonomie au niveau de la marche ne nécessitant toutefois aucune assistance; âge moyen 43 ans), DSS 6 (aide unilatérale nécessaire au niveau de la marche; âge moyen 55 ans) et DSS 7 (patients essentiellement confinés au fauteuil roulant). On part du principe selon lequel l'âge moyen auquel un patient SEP est confiné au fauteuil roulant s'élève à 63 ans. Cette échelle ne fournit toutefois aucune information directe quant au besoin concret de soins. On peut de même supposer que tant que les personnes ne sont pas confinées au fauteuil roulant, elles disposent toujours d'une capacité relative à se débrouiller – avec ou sans un certain nombre d'éléments d'assistance – et doivent donc moins faire appel à l'aide d'autres personnes. Etant donné que l'âge moyen du confinement au fauteuil roulant est de 63 ans, cela signifie qu'un groupe important de personnes ayant besoin de soins considérables ont dépassé l'âge de 65 ans. A titre de comparaison, le rapport de la Ligue belge de la SEP ne parle de besoin lourd en soins qu'à partir des niveaux DSS 8 et 9 (dont l'âge moyen doit être encore plus élevé tenant compte de l'étude de Confavreux & Vukusic, 2006), ce qui laisse supposer également que moins de la moitié des patients SEP présentant un besoin important en soins, ont moins de 65 ans.  

C'est pour ces patients présentant un besoin important en soins que le besoin d'accueil intramural se révèle le plus important. Une étude de la Ligue Nationale Belge de la Sclérose en Plaques, datant de 2001, contient des informations importantes quant à la situation concrète en matière de soins et aux besoins relatifs au type d'hébergement de ses membres,   soit environ 52 % de la population SEP totale belge. Sur un total de 5.217 personnes interrogées, réparties de manière équilibrée entre les différents niveaux de besoin de soins, les résultats suivants ont été obtenus.  

	Sclérose en plaques

	Pas de problème

	Situation problématique (ailleurs que sa propre région, …)


	A domicile sans/avec encadrement 

	64,4 %

(resp. 29 % et 35,4 % sans/avec encadrement)

	26,2 %

(21 % souhaitent un meilleur encadrement, 5,2 % souhaitent une autre solution)


	Hébergement ADL*

	1,5 %

	0,6 %


	Serviceflat ou hébergement accompagné 

	0,2 %

	0 %


	MRS

	2,4 %

	1,9 % (0,6 % de moins de 60 ans)


	Maison de soins infirmiers

	0,3 %

	0,3 %


	Clinique SEP (domiciliation ou séjour de plus de 1 an)

	0 %

	2 %


	Total (N = 5217)

	69 %

	31 %



	


(*) Activity Daily Live

Tableau 1.1. : Situation d'hébergement de 5.217 patients SEP belges (2001) (source : Ligue Nationale Belge de la Sclérose en Plaques) 

Pour la Belgique, ce rapport de la Ligue Nationale belge de la SEP est extrêmement précieux. L'étude organisée par la Ligue belge de la SEP est considérée comme étant représentative. Elle représente 52 % de la population SEP totale estimée en Belgique, ce qui permet une extrapolation des données. 

Partant de cette étude, il est estimé qu'en Belgique, 473 personnes séjournent dans une MRS, 58 dans une maison de soins infirmiers (s'adressant aux personnes présentant un handicap), 106 dans des cliniques SEP, et 97 à domicile tout en étant à la recherche d'une maison de soins infirmiers adaptée. Ce besoin ne peut à l'heure actuelle être satisfait pour un certain nombre de patients, du fait d'une offre insuffisante. En Flandre, le besoin d'une infrastructure de soins infirmiers adaptée est estimé à 202 places, tandis qu'il est estimé à 66 places à Bruxelles et à 120 places en Wallonie. La demande minimale est donc, pour la Belgique, de 380 places supplémentaires dans des infrastructures de soins infirmiers. Le rapport met l'accent sur ce type d'infrastructure, du fait qu'il s'agit là du modèle le mieux adapté au besoin de soins des jeunes patients SEP. 

La Ligue SEP part donc du point de vue selon lequel un total de 473 patients SEP séjournent d'ores et déjà dans des MRS en Belgique. Le problème qui se pose toutefois, c'est que les données de la Ligue belge de la SEP ne fournissent aucune indication d'âge, avec pour conséquence qu'il n'est pas possible d'émettre une distinction entre les personnes de moins et de plus de 65 ans. Partant du fait que vraisemblablement plus de la moitié des patients SEP présentant un besoin élevé en soins sont âgés de plus de 65 ans (cf. Confavreux & Vukusic, 2006), ceci pourrait signifier que moins de la moitié des 473 patients SEP estimés par la Ligue comme séjournant dans des MRS belges (à savoir, environ 240), sont âgés de moins de 65 ans. 

Maladie de Huntington 

La littérature fait mention d'une prévalence de 10/100.000, ce qui revient environ à 1.000 cas en Belgique, dont 600 en Flandre. Parmi ceux-ci, 300 sont connus de la Ligue flamande. La moitié de ces patients Huntington connus de la Ligue seraient repris au sein d'une infrastructure. Comme indiqué, il faut généralement attendre 35 à 45 ans pour qu'une personne voie se développer les premiers symptômes de la maladie. La durée de survie moyenne va de 10 à 20 ans. Sur la base d'une extrapolation des données d'incidence disponibles à l'étranger, celles-ci varient entre 0,47-0,57/100.000, ce qui reviendrait, pour la Belgique, à 48-59 nouveaux diagnostics par an. 

Le service d'étude de la Fédération Nationale des Mutualités Chrétiennes a réalisé, en collaboration avec le service social des associations Huntington, une étude auprès des personnes atteintes de la maladie de Huntington et résidant à leur domicile. Cette étude mentionne des indications d'âge, parmi lesquelles l'âge moyen des patients Huntington interrogés et séjournant à domicile était de 55 ans, tandis que 81 % de ces patients étaient âgés de moins de 65 ans. Ce groupe était caractérisé par un degré élevé de dépendance, 61 % de ces personnes réalisant un score de plus de 2 au niveau du Health Assessment Questionnaire
. Les résultats de l'enquête nous fournissent encore des informations complémentaires quant à l'utilisation des soins et au besoin de soins.  

En conclusion, l'on peut affirmer, en ce qui concerne la maladie de Huntington, que l'incidence annuelle atteint environ 0,5/100.000, tandis que la prévalence est pour sa part d'environ 10/100.000. Etant donné l'âge moyen auquel apparaissent les premiers symptômes, ainsi que la durée de survie moyenne limitée, la majorité des patients sont supposés être âgés de moins de 65 ans.  

La Ligue Huntington part du principe selon lequel les patients belges sont au nombre de 1.000, dont 600 flamands, parmi lesquels 300 sont connus de la Ligue. La moitié des patients connus par la Ligue seraient placés et séjourneraient dans l'une des infrastructures résidentielles disponibles, celles-ci étant au nombre de 150 environ. Si la moitié du nombre total de patients Huntington vivant en Belgique étaient placés, ceci reviendrait à environ 200-500 patients. 

La maladie de Huntington se caractérise par différentes phases au cours desquelles le besoin d'assistance et de soutien ne cesse d'augmenter. Une assistance professionnelle est nécessaire 24 heures sur 24 au stade le plus avancé de la maladie. Dans notre pays, les patients Huntington sont souvent placés dans une MRS. Il ne s'agit là assurément pas d'une situation optimale, étant donné l'âge moyen des patients Huntington, celui-ci étant généralement de 50 à 60 ans, alors que, à titre de comparaison, l'âge d'accueil moyen dans une maison de repos est de plus de 83 ans. Par contre, le niveau de besoin de soins de ces patients est quant à lui très élevé.  

Un certain nombre de patients Huntington sont également repris dans une maison de soins. L'âge moyen de ces patients est de 40 à 50 ans. Dans une précédente étude, il a été constaté que seul un nombre limité de maisons de soins destinées à accueillir des personnes présentant un handicap moteur accueillaient des patients Huntington. 

Dans une moindre mesure, on trouve également des patients Huntington dans des infrastructures psychiatriques. C'est principalement le cas lorsque les patients présentent également des problèmes psychiatriques. Cet accueil est par contre souvent temporaire. 

Conclusion 

Différentes études démontrent que de très nombreuses personnes atteintes de SEP ou de la maladie de Huntington séjournent actuellement dans une infrastructure intramurale. Il s'agit là de la conséquence tant de leur degré de besoin de soins que de l'impossibilité qui est celle de l'entourage immédiat d'apporter à lui seul tous les soins nécessaires. Pour un certain nombre de ces patients, la situation d'accueil est loin d'être optimale. Ceci signifie donc qu'il existe un besoin d'infrastructures adaptées supplémentaires.  

CHAPITRE 2:  ASPECTS METHODOLOGIQUES 

De précédentes études fournissaient déjà un certain nombre d'indications quant au nombre de patients, à l'utilisation résidentielle des soins, ainsi qu'au besoin, satisfait ou non, en soins. 

L'équipe de recherche a souhaité recueillir, à l'aide d'une enquête, des informations à la fois supplémentaires et plus détaillées quant au besoin de soins et aux lacunes de l'offre destinée à ces deux catégories de patients. L'objectif de l'enquête consistait également à disposer d'un aperçu du nombre de personnes atteintes de la maladie de Huntington et de SEP en Belgique, et plus précisément de déterminer dans quel type d'infrastructures résidentielles elles séjournent, quelles sont leurs caractéristiques (démographiques, médicales, besoin de soins), ainsi que d'établir la liste des besoins en soins pas du tout ou insuffisamment satisfaits. Il a été choisi de travailler sur la base tant d'une enquête écrite adressée à toutes les institutions (MRS, MSP, hôpitaux psychiatriques et maisons de soins ), dans une première phase, que sur la base d'une visite à un certain nombre d'institutions pour chaque type, et ce, dans une seconde phase. L'enquête a été réalisée au cours de la période allant d'août à novembre 2007.  

2.1 ENQUETE  

La première partie de la présente enquête s'adresse à toutes les infrastructures au sein desquelles ces groupes cibles de patients séjournent potentiellement. Elle concerne un certain nombre de caractéristiques propres à ces institutions. L'objectif de la première partie de l'étude réalisée auprès des infrastructures consiste donc à vérifier où séjournent les patients SEP et Huntington ayant besoin de soins résidentiels. 

· Parmi les infrastructures issues du secteur des personnes handicapées, nous distinguons les institutions reconnues par la Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH), l’Agence Wallonne pour l’Intégration des Personnes Handicapées (AWIPH), le Service Bruxellois Francophone des Personnes Handicapées, et le Dienststelle für Personen mit Behinderung. L'enquête est limitée aux infrastructures disposant d'une fonction internat. 
· La politique de soins aux personnes âgées vise à satisfaire les besoins d'accueil, d'accompagnement et de soins des personnes âgées nécessitant des soins. Une distinction est effectuée entre deux types de maisons de repos, à savoir, les maisons de repos et de retraite (MRR) et les maisons de repos et de soins (MRS). Les MRR sont destinées aux personnes âgées valides ou ne nécessitant que peu de soins, l'accent étant mis sur la fonction d'hébergement. Les MRS sont quant à elles destinées aux personnes nécessitant des soins au niveau des manipulations de la vie quotidienne et/ou des soins médicaux, des soins infirmiers et/ou des soins paramédicaux, et ce, sans toutefois qu'une hospitalisation soit nécessaire. En Belgique, l'offre de MRS est étendue et est répartie de manière équilibrée d'un point de vue géographique. La plupart des places se situent au sein d'infrastructures mixtes MRR-MRS. La limite d'âge minimum en matière d'accueil dans une maison de repos est en principe de 65 ans. Toutefois, des dérogations peuvent être autorisées moyennant une demande dûment motivée. 

· En ce qui concerne le secteur des soins de santé mentale, on note l'existence d'un certain nombre d'infrastructures spécialisées offrant des soins aux personnes présentant des problèmes psychiques. Les hôpitaux psychiatriques et les MSP méritent notre attention dans le cadre de la présente étude.  

En ce qui concerne les secteurs de la Vlaams Agentschap/AWIPH, des MRS et des hôpitaux psychiatriques (HP), ainsi que des maisons de soins psychiatriques (MSP), les institutions  sont interrogées sur une base écrite et leur collaboration est demandée (voir annexe).  

Une deuxième partie reprend des données telles que les caractéristiques démographiques et médicales relatives au besoin de soins des patients SEP et Huntington. 
	Tableau 2.1 : Nombre et taille des infrastructures dans le secteur VAPH/AWIPH, MRS, MSP et HP. 

	
	
	
	
	

	Secteur VAPH/AWIPH
	
	
	
	

	
	Institutions 
	Lits

	
	Nombre
	Pourcentage
	Nombre
	Pourcentage

	Flandre
	 164
	100 %
	8 437
	100 %

	Bruxelles
	 51
	100 %
	-
	100 %

	Wallonie
	 104
	100 %
	4 109
	100 %

	Belgique
	 319
	100 %
	12 546
	100 %

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	Secteur MRS
	
	
	
	

	
	Institutions 
	Lits

	
	Nombre
	Pourcentage
	Nombre
	Pourcentage

	Flandre
	 597
	100 %
	28 465
	100 %

	Bruxelles
	 99
	100 %
	5 021
	100 %

	Wallonie
	 317
	100 %
	12 331
	100 %

	Belgique
	1 013
	100 %
	45 817
	100 %

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	Secteur HP
	
	
	
	

	
	Institutions 
	Lits

	
	Nombre
	Pourcentage
	Nombre
	Pourcentage

	Flandre
	 39
	100 %
	8 461
	100 %

	Bruxelles
	 10
	100 %
	 961
	100 %

	Wallonie
	 22
	100 %
	4 021
	100 %

	Belgique
	 71
	100 %
	13 443
	100 %

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	Secteur MSP
	
	
	
	

	
	Institutions 
	Lits

	
	Nombre
	Pourcentage
	Nombre
	Pourcentage

	Flandre
	 24
	100 %
	2 240
	100 %

	Bruxelles
	 4
	100 %
	 202
	100 %

	Wallonie
	 13
	100 %
	 799
	100 %

	Belgique
	 41
	100 %
	3 241
	100 %


Le contenu du questionnaire est relativement semblable pour les 4 types d'infrastructures, mais il a, au niveau de la forme, été adapté à la spécificité de chaque secteur. 

Une première série comprend des questions relatives à l'institution : 

· nombre total de personnes en hébergement résidentiel et de places; 

· adaptation ou non de l'institution à l'accueil de ces groupes cibles (au niveau de l'infrastructure, de l’ des soins et de l'accompagnement spécifique); 

· inventaire des infrastructures les plus adéquates pour ces groupes de patients; 

· analyse d’ éventuelles candidatures en vue d'accueillir une unité de soins spécifique (encore à aménager) à l'intention de ces groupes de patients; 

· volonté éventuelle d'intégrer un réseau  de soins au sein d’un bassin de soins. 

En ce qui concerne les patients, un certain nombre de questions ont été posées. Ces questions concernent les demandes de soins et la spécificité des prestations de soins : moyens nécessaires à la garantie d'un séjour de qualité (étude relative aux moyens d'assistance et aux outils de fonctionnement). 

Les données suivantes ont également été demandées pour chaque patient du groupe cible ayant fait l'objet d'un rapport : 

· données générales des patients résidents SEP ou Huntington : sexe, catégorie d'âge, diagnostic, domicile du visiteur le plus fréquent (+ distance), durée du séjour; 

· restrictions fonctionnelles; 

· besoin de soins non satisfait;  

· estimation à l'état de santé du patient. 

Afin de déterminer l'état de santé du patient, l'échelle EuroQol Group-5D a été utilisée (EQ-5D). L'EuroQol Group est un instrument de mesure standard indépendant du diagnostique, permettant de décrire et d'évaluer l'état de santé d'une personne. L'EQ-5D se compose de 3 éléments, c'est-à-dire 5 aspects de l'état de santé (avec à chaque fois trois catégories de réponse), la mesure du ressenti en matière de santé (1 article, thermomètre avec échelle de 0 à 100) et les caractéristiques démographiques d'une personne. Concrètement, les 5 questions relatives à l'état de santé sont cotées sur une échelle à trois points (1-3). En classant ces chiffres les uns derrière les autres, on obtient un indice à 5 chiffres, reproduisant un profil de santé (p. ex. 12323). Celui-ci peut être traduit en un score total de qualité de vie en rapport avec la santé, ce score reflétant l'évaluation officiëlle de l'état de santé concerné. Il s'agit d'un outil très souvent utilisé, dans de nombreux pays et pour de nombreuses maladies différentes. Les 5 scores relatifs aux aspects de l'état de santé sont traduits en un seul score total au moyen d'un tableau normatif. Ce score est également appelé utilité.  

Le degré du besoin de soins est évalué sur la base du CHART-SF (voir plus loin). 

Il est demandé à la personne assurant les soins et remplissant le questionnaire d'indiquer, pour chaque patient du groupe cible, le degré de santé ressenti, et ce, au moyen d'un score sur une échelle allant de 0 (= état de santé le plus mauvais) à 100 (= état de santé le meilleur). 

Enfin, les éventuelles lacunes spécifiques de l'offre actuelle et de la réglementation actuelle sont également évaluées. Le questionnaire complet est repris à l'annexe 4. 

Afin de vérifier la représentativité du groupe des personnes interrogées par rapport à l'ensemble du groupe, et donc d'étudier les possibilités d'extrapolation, les personnes non interrogées au sein des institutions font l'objet d'une étude par échantillonnage. Ce groupe est subdivisé en fonction du type d'infrastructure (MRS, VAPH/AWIPH, HP et MSP), par région (Flandre, Wallonie, Bruxelles) et par taille. 

Les questions suivantes ont été posées par téléphone aux personnes n'ayant pas répondu à l'enquête. 

· Contrôle afin de vérifier s'il s'agit bien de l'infrastructure concernée. 

· Question 1 : De combien de places résidentielles disposait l'infrastructure à la date du 01-07-07 ? 

· Question 2 : A la date du 01-07-07, l'institution hébergeait-elle des patients SEP/Huntington ? oui/non/ne sait pas 

· Question 3 : Si oui, combien ? 

· Question 4 : Quelle est la raison pour laquelle il n'a pas été répondu à l'enquête ? 
A nouveau, il est tenu compte de la stratification déjà pratiquée en fonction du type d'infrastructure et de la région. 

2.2 visite des INFRASTRUCTURES 

Sur la base de la planification des besoins, de la répartition géographique et de l'élaboration d'une unité de soins, 16 infrastructures ont été contactées en vue d'une visite sur place. Parmi celles-ci, 15 (6 MRS, 5 infrastructures au sein du secteur des personnes handicapées, 2 hôpitaux psychiatriques et 2 MSP) ont finalement déclaré être prêtes à collaborer. Les institutions retenues ont toutes été visitées au minimum une fois. 

Afin de pouvoir comparer entre elles les infrastructures d'un même type ou les infrastructures d'un type différent (p. ex. infrastructure MRS pour personnes avec un handicap), un même programme par étapes a été utilisé au sein de chaque institution. 

Ces différentes étapes sont présentées ci-après. 

1. Première rencontre avec l'organisation 

Une première rencontre a tout d'abord eu lieu avec l'ensemble de l'organisation. Une distinction a ensuite été effectuée entre les unités en contact avec les patients et les unités non en contact avec les patients. 

Les unités en contact avec les patients sont les unités au sein desquelles sont accomplies des tâches en rapport direct avec le traitement et/ou les soins des patients. Il s'agit d'unités de support médical ou d'unités de soins infirmiers. 

Les unités non en contact avec les patients proposent quant à elles des services et des produits aux unités en contact avec les patients. Les unités non en contact avec les patients peuvent quant à elles être subdivisées en trois sous-groupes, à savoir, les unités hôtelières et les unités civiles, l'administration et les unités diverses. 

Dans le cadre du présent projet, nous ne nous sommes concentrés que sur les seules unités en contact avec les patients, au sein desquelles séjournaient des patients SEP et des patients Huntington. 

La carte des infrastructures a été établie. Il a été vérifié quels étaient les éléments architecturaux éventuellement utilisés de manière spécifique dans le cadre de l'accueil / du traitement des patients SEP et Huntington. De même, il a été veillé à ce que le questionnaire d'enquête soit complété de manière correcte.  

2. Définition des patients 

Au cours d'une deuxième étape, les données de l'enquête ont été parcourues. Il a été vérifié de quelle manière les systèmes de classification existants étaient utilisés en vue de l'attribution du statut SEP et Huntington. 

3. Identification des activités par unité  

Pour chaque infrastructure au sein de laquelle des patients du groupe cible étaient accueillis, il a été procédé à l'identification, au cours de cette étape, des effectifs de personnel par unité, ainsi que des activités. Une activité est une unité procédurielle d'actes, unique et reconnaissable. Les activités peuvent être décrites en qualité d'actions répétitives exécutées afin d'accomplir les tâches de soins. 

L'identification des activités est, dans le cadre de la présente enquête, intervenue sur la base des entretiens et observations. La méthode d'entretien utilisée prévoit que l'enquêteur interroge une sélection soigneusement opérée de collaborateurs de l'institution et/ou de l'unité de soins. Dans chaque institution, les entretiens ont pris minimum de 3 heures à 1 jour ouvrable. 

Un avantage important de cette méthode réside dans la durée relativement limitée permettant de recueillir une quantité importante d'informations. Les activités ont été subdivisées en prestations de soins directes et indirectes. 

Il a été procédé, au cas où cela s'appliquait, au sein de chaque département de soins infirmiers, à une distinction entre les activités d'infirmier gradué, d'infirmier breveté, d'étudiant infirmier, d'infirmier chef de service, de personnel soignant, de garde-malade enfant, de soignant étudiant, de diététicien, de kinésithérapeute, de responsable de la revalidation, d'ergothérapeute, de logopède, de travailleur social en réadaptation, d'étudiant, de neurologue ou médecin en revalidation, d'interne, de médecin généraliste, de travailleur social, d'assistant logistique et de psychologue. 

Description des activités des infirmiers, du personnel soignant et des étudiants 

A1. Soins individuels aux patients 

A11. Communication avec le patient / la famille 

· informations et explications quant à l'accueil, aux soins, au traitement, à l'étude; 

· introduction et orientation au sein du département des soins infirmiers; entretien d'accueil; 

· soutien; accompagnement du patient / de la famille; 

· instruction et démonstration de traitements et contrôles que le patient va devoir maîtriser lui-même; 

· discussion des thèmes, questions et problèmes pouvant influencer l'action en matière de soins infirmiers; 

· réponse à l'appel; 

· contact général / contact social; 

· entretien de licenciement. 

A12. Soins / hygiène du patient 

· soins hygiène au patient (toilette complète ou partielle dans le lit, la baignoire ou la douche); 

· soins aux personnes incontinentes; 

· soins de la peau, des cheveux, de la bouche, des ongles, …; 

· habillage et déshabillage du patient; 

· contrôle des pansements; 

· accompagnement des soins accomplis par les patients eux-mêmes. 

A13. Alimentation 

· aide au patient dans le cadre de l'alimentation; 

· changement des systèmes d'alimentation en cas d'alimentation par sonde. 

A14. Transport des patients 

· accompagnement du patient vers la salle à manger commune, le salon, … 

A15. Administration des médicaments 

· administration des médicaments : par voie orale, par injection, … 

A16. Accompagnement de la visite des médecins – assistance en cours de visite 

· assistance du médecin lors de la tournée des patients, entretiens pendant la visite des médecins;  

· accompagnement et assistance des médecins ou d'autres disciplines pendant l'examen du patient. 

A17. Contrôles techniques / de routine 

· pouls, respiration, température, réflexes, … 

A18. Prestations médico-techniques 

· prise d'échantillons à des fins d'analyse en laboratoire; 

· prise de rendez-vous en radiologie, au laboratoire, …; 

A19. Lits et nettoyage 

· préparation des lits, organisation des soins au lit; 

· enlèvement du linge sale et remplacement par du linge propre, dépôt du linge sale dans les bacs à linge prévus à cette fin. 

A2. Soins collectifs aux patients 

A21. Communication interpersonnelle au sujet d'un patient précis 

· discussions au sujet d'un patient précis,…; 

· entretiens avec d'autres membres du personnel soignant, avec les médecins et les membres d'autres services; 

· entretiens téléphoniques du ou vers le département, au sujet d'un  patient spécifique. 

A22. Administration relative aux soins infirmiers en faveur d'un patient précis 

· rédaction d'un dossier infirmier; 

· lecture de rapports; 

· prise de notes relatives aux rendez-vous; 

· remplissage de formulaires. 

A23. Alimentation 

· préparation de l'alimentation pour un groupe de patients. 

A24. Transfert oral 

· transfert infirmier d'un service à l'autre. 

A25. Préparation des médicaments – préparation des médicaments pour le groupe de patients. 

A3. Activités liées au département 

A31. Activités ménagères 

· activités en cuisine; 

· rangement du département. 

A32. Administration générale 

· établissement de listes de travail; 

· lecture et préparation des réunions, prise de notes et rédaction de courriers; 

· administration relative au personnel; 

· tri et distribution du courrier; 

· remplissage de formulaires au niveau infirmier; 

· remplissage de toutes sortes de formulaires (p. ex. listes d'alimentation). 

A33. Communication relative aux affaires du département 

· toute communication non orientée vers le patient individuel, mais bien vers l'organisation du département. 

A34. Réunions 

· toute la communication planifiée relative au travail au sein du département infirmier, non orientée vers le patient individuel.  

A35. Temps personnel 

· toutes les activités qui ne sont pas directement orientées vers le travail; 

· pauses café non reconnues; 

· entretiens téléphoniques personnels; 

· entretiens privés avec des collègues. 

A4. Activités de formation 

· accompagnement des élèves et des stagiaires; 

· lecture de rapports d'études, activités d'écolage. 

Description des activités du personnel paramédical 

Lors de la description des activités de revalidation par du personnel paramédical, il a été choisi de travailler sur la base de la répartition locale, à savoir : psychomotricité (B1); thérapie respiratoire (B2); motricité grossière (B3); techniques spéciales (B4); motricité fine (B5); bilan-équipe-tests (B6); concentration – attention – mémoire – formation cognitive (B7); ADL (B8); stimulations (B9); hydrothérapie (B10); accompagnement de la famille (B11); thérapie de communication (B12); psychothérapie (B13); adaptations personnelles – matériaux (B14); intégration sociale (B15). Les activités qui ne sont pas reprises parmi les quinze catégories précédentes peuvent être évaluées, intégrées aux soins individuels des patients (C1). Enfin, au sein de la revalidation, on trouve également des activités faisant partie des soins collectifs aux patients (C2), des activités liées au département (C3), ainsi que des activités de formation (C4). 

Description des activités du service social 

Lors de la description des activités du service social, une distinction a été effectuée entre les soins individuels aux patients (D1), les soins collectifs aux patients (D2), les activités liées au département (D3) et les activités de formation (D4). 

Description des activités des médecins 

Lors de la description des activités des médecins, une distinction a été effectuée entre les soins individuels aux patients et les soins collectifs aux patients. Une distinction a en outre été effectuée entre les activités liées au département et les activités de formation. Les activités suivantes font partie des soins individuels aux patients (E1) : communication avec la famille (E11), prestations médico-techniques (E12), visite des patients (E13) et suivi ambulatoire des patients (E14). Au sein des soins collectifs aux patients (E2), on distingue les activités de communication avec soins aux patients (E21), l'administration relative aux patients (E22), le transfert oral (E23) et la communication entre les membres du personnel au sujet des patients (E24). Au sein des activités liées au département, on distingue les différentes activités suivantes : communication relative aux affaires liées au département (E31), administration générale (E32), réunions (E33), activités ménagères (E34), et temps personnel (E35). Enfin, nous avons également procédé, en ce qui concerne les médecins, à l'enregistrement d'éventuelles activités de formation (E40). 

4. Etablissement des activités et enregistrement par poste et par patient  

Le séjour au sein d'une infrastructure est une succession de visites à l'une ou l'autre unité au sein de cette infrastructure. L'on parle dans ce cas de circuit de soins. Toute visite à une unité se compose en outre d'un ensemble d'activités réalisées au sein de cette unité. 

Les activités identifiées peuvent être enregistrées de différentes manières. Au sein des institutions visitées, on utilise à cette fin tant la méthode de l'entretien que la méthode de l'observation. 

Les activités sont évaluées par patient. L'on établit, par service, la carte des activités évaluées. De même, nous nous sommes intéressés aux activités dont les groupes cibles concernés n'ont pas suffisamment bénéficié. 

5. Frais de fonctionnement 

Au sein de chaque infrastructure, nous avons évalué, sur la base d'informations objectives, les frais de fonctionnement les plus élevés entraînés par les patients des deux groupes cibles. Les résultats ont également été comparés au niveau de l'infrastructure et des moyens d'investissement. 

6. Point de vue par rapport aux unités de soins 

Les actuelles formes de collaboration au sein de l'infrastructure, d'une part, et entre les différents types d'infrastructures, d'autre part, ainsi que la vision quant aux futures unités de soins séparées, ont à chaque fois fait l'objet d'une étude. 

Les institutions ont également été confrontées aux résultats de l'enquête, dans le cadre des préférences. 

CHAPITRE 3:  RESULTATS GENERAUX DE L'ENQUETE

Introduction  

Le présent chapitre s'est fixé pour mission de déterminer, par le biais d'une enquête belge, quel est l'état de santé moyen des patients SEP et des patients Huntington, quels sont les besoins en matière de santé, quels sont les besoins de soins des patients SEP et Huntington d'ores et déjà satisfaits dans la pratique et ceux qui ne le sont pas (encore), … Les questions posées dans le cadre de l'enquête ont été les mêmes pour tous les patients. 

Afin de pouvoir évaluer la pression des soins, nous avons choisi de travailler sur la base du CHART-SF. Le CHART-SF est une échelle générique, ayant fait l'objet de tests approfondis, en matière d'utilisation par les différents groupes cibles (notamment traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral, sclérose en plaques). Le processus de validation est d'ores et déjà intervenu par différents groupes d'études. Toutefois, il est recommandé d'évaluer séparément les 6 sous-échelles (indépendance physique, mobilité, travail et occupations, intégration sociale, autonomie économique, indépendance cognitive), de manière à ne pas aboutir à un score total pour un seul et unique patient. 

L'échelle KATZ a elle aussi été utilisée. En Belgique, cette échelle KATZ est notamment utilisée au sein des maisons de repos et de soins, afin d'évaluer le besoin de soins des résidents. Le profil global des résidents d'une institution au niveau du besoin de soins détermine l'intervention financière qu'une institution peut facturer par jour et par résident. 

Le chapitre 2 offre un aperçu des infrastructures auprès desquelles l'étude a été réalisée. Les personnes interrogées ont été classées par : 

· type d'infrastructure (MRS, VAPH/AWIPH, HP, MSP); 

· région (Flandre, Wallonie, Bruxelles); 

· taille de l'infrastructure : 3 catégories reposant sur le tableau de fréquence du nombre de lits agréés. 

L'annexe 1 illustre la stratification des infrastructures en fonction de leur taille (nombre de lits). 
3.1. REACTION DES INFRASTRUCTURES  

Au total, 1.444 infrastructures ont été inscrites et se sont vu demander leur collaboration. 

Le taux global de réaction s'est élevé à 49,38 %. Dans le cas des infrastructures agréées par la Vlaams Agentschap/AWIPH, …, le taux de réaction s'est élevé à 48,28 %. Dans le cas des MRS, il a été de 49,16 %, dans celui des hôpitaux psychiatriques, de 53,52 % et dans celui des maisons de soins psychiatriques, de 56,10 %. 

C'est en Flandre que le taux de réaction a été le plus élevé, avec un pourcentage de 71,84 %. En Wallonie, ce pourcentage s'est élevé à 18,86 %, tandis qu'il était de 21,34 % à Bruxelles. Le taux de réaction le plus élevé a été obtenu auprès des institutions MSP de Flandre, à savoir, 79,17 %. 

	Tableau 3.1 : Réaction 
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	MRS-RVT
	VAPH-AWIPH

	
	envoyé
	reçu
	 % reçu
	envoyé
	reçu
	 % reçu

	Flandre
	597
	421
	70,52 %
	164
	127
	77,44 %

	Wallonie
	317
	62
	19,56 %
	104
	15
	14,42 %

	Bruxelles
	99
	15
	15,15 %
	51
	12
	23,53 %

	Belgique
	1.013
	498
	49,16 %
	319
	154
	48,28 %

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	HP
	MSP-PVT

	
	envoyé
	reçu
	 % reçu
	envoyé
	reçu
	 % reçu

	Flandre
	39
	25
	64,10 %
	24
	19
	79,17 %

	Wallonie
	22
	7
	31,82 %
	13
	2
	15,38 %

	Bruxelles
	10
	6
	60,00 %
	4
	2
	50,00 %

	Belgique
	71
	38
	53,52 %
	41
	23
	56,10 %


	
	TOTAL

	
	envoyé
	reçu
	 % reçu

	Flandre
	824
	592
	71,843 %

	Wallonie
	456
	86
	18,86 %

	Bruxelles
	164
	35
	21,34 %

	Belgique
	1.444
	713
	49,38 %


3.2. NOMBRE DE PATIENTS RAPPORTES 

Au total, les infrastructures ont fait état de 186 patients SEP et de 126 patients Huntington. 

Tableau 3.2 : Nombre de patients SEP-Huntington rapportés

	REGIO
	RVT-MRS
	VAPH-AWIPH
	HP
	PVT-MSP
	Total

	
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT

	Flandre
	125
	43
	21
	27
	0
	18
	0
	2
	146
	90

	Wallonie
	21
	17
	12
	0
	0
	6
	0
	3
	33
	26

	Bruxelles
	7
	10
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	7
	10

	Belgique
	153
	70
	33
	27
	0
	24
	0
	5
	186
	126


Les patients SEP se retrouvent exclusivement dans les MRS et les infrastructures du secteur des personnes handicapées. C'est dans les MRS que l'on fait proportionnellement état du plus grand nombre de personnes SEP (82 % de la population totale). Le secteur des personnes handicapées a fait état de 18 % de patients SEP parmi leurs résidents. En Flandre, il a été fait état de 125 patients SEP au sein de MRS et de 21 patients SEP au sein des infrastructures de la Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap. Trois infrastructures MRS ont fait état de 5 patients SEP et 5 infrastructures MRS ont fait état de 3 patients SEP. Au sein des infrastructures du Vlaams Fonds, trois institutions ont respectivement fait état de 4, 5 et 6 patients SEP. Les patients souffrant de maladie de Huntington se retrouvent dans les 4 infrastructures compétentes. Le plus grand nombre de patients atteints de la maladie de Huntington a été rapporté dans les MRS (55,6 %), le secteur des personnes handicapées (21,4 %), la psychiatrie (19 %) et les maisons de soins psychiatriques (4 %). 

3.3. NON-REACTION 

L'annexe 2 offre un aperçu de l'étude, réalisée par téléphone et sur la base d'un échantillonnage, au sujet de la non-réaction. Pour chacun des secteurs, un nombre d'infrastructures à questionner était proposé. Celui-ci était proportionnellement réparti parmi les différentes cellules de la stratification (région et dimension). Les cellules présentant un taux de non-réaction relativement plus élevé étaient proportionnellement plus interrogées. La sélection des infrastructures s'est effectuée par cellule, ad random, par ordre alphabétique. 

En ce qui concerne les institutions agréées par la Vlaams Agentschap/AWIPH, 14 institutions ont été questionnées, soit 8 % de l'ensemble des institutions n'ayant pas réagi. Si l'on procède à une répartition par région, ceci donne une interrogation des institutions n'ayant pas réagi de 11 % pour la Flandre, 7 % pour la Wallonie et 10 % pour Bruxelles.  

En ce qui concerne les MRS, 14 institutions ont été questionnées, soit 3 % des institutions n'ayant pas réagi. En ce qui concerne les hôpitaux psychiatriques, 21 % des institutions n'ayant pas réagi ont été interrogées, à savoir, 7 hôpitaux. Pour ce qui est des MSP, 11 % des institutions n'ayant pas réagi ont été interrogées. 

Les patients SEP et Huntington dont ces infrastructures ont fait état ont ensuite été extrapolés par secteur et par région, conformément au pourcentage des lits interrogés. 

Tableau 3.3 : Estimation du nombre total de patients SEP et Huntington 

	REGIO
	RVT-MRS
	VAPH-AWIPH
	HP
	PVT-MSP
	Total

	
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT
	SEP
	HT

	Flandre
	145
	43
	33
	27
	0
	18
	0
	2
	178
	90

	Wallonie
	82
	27
	24
	12
	0
	6
	0
	3
	106
	48

	Bruxelles
	18
	10
	0
	0
	0
	0
	0
	0
	18
	10

	Belgique
	245
	80
	57
	39
	0
	24
	0
	5
	302
	148


En additionnant le nombre de patients SEP et de patients Huntington rapportés dans les infrastructures du groupe ayant réagi avec le nombre estimé de patients du groupe cible dans les infrastructures du groupe n'ayant pas réagi, on obtient une estimation du nombre total de patients SEP et Huntington séjournant en infrastructures résidentielles en Belgique. 
Au total, on estime qu'un minimum de 302 patients SEP séjournent en MRS dans le secteur des personnes handicapées en Belgique. De même, on estime à 148 patients le nombre de patients atteints de la maladie de Huntington séjournant en institutions. 

4. ResultatS RELATIFS AUX ReSIDENTS ATTEINTS DE SEP 

4.1. caracteristiques personnelles non cliniques 

En ce qui concerne les résidents SEP, des données ont été rapportées quant à 153 personnes dans le secteur MRS et 33 personnes dans les infrastructures pour personnes handicapées. 

Graphique 4.1 : Nombre de résidents SEP rapportés (MRS : n=153; VAPH/AWIPH : n=33)
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En Belgique, 82 % des résidents SEP rapportés séjournent dans une MRS et 18 % dans une infrastructure pour personnes handicapées. La plupart des résidents SEP rapportés sont, comme illustré dans le graphique 4.1, établis en Flandre. 

Données démographiques 

Dans 39 % des dossiers de résidents retenus, il s'agissait d'un résident masculin; dans 61 % des cas d'un résident féminin. On retrouve un même rapport tant au sein des MRS qu'au sein du secteur des personnes handicapées. L'on constate que la différence se situe principalement dans la catégorie d'âge des plus de 65 ans. 

Au sein du secteur des personnes handicapées, on trouve 64 % des patients rapportés dans la catégorie d'âge des 18 à 55 ans. A peine 15 % sont âgés de plus de 65 ans. Dans les MRS, on trouve un groupe cible de 22 % dans la catégorie d'âge des 18-55 ans et de 29 % dans la catégorie d'âge des 55 à 65 ans. Bref, un groupe de 51 % des patients séjournant en MRS sont âgés de moins de 65 ans, ce qui en fait un groupe à ne pas sous-estimer. 
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Graphique 4.2 : Age des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33)  
4.2. CONDITIONS DE VIE ET DUREE DU SEJOUR  

Proches parents et visites 
Le graphique ci-dessous illustre le nombre des patients SEP ayant un partenaire, des parents et/ou des enfants. On constate qu'en fonction de leur âge, les patients SEP vivant en infrastructures pour personnes handicapées ont plus ou moins de proches sur lesquels ils peuvent compter en matière de visites. Les femmes peuvent plus souvent compter sur un partenaire et un enfant que les hommes. 19 % des patients SEP féminins rapportés vivant en MRS ont un partenaire. 

Graphique 4.3 : Conditions de vie des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n 33)
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Graphique 4.4. : Durée de séjour moyenne des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH/AWIPH : n=33) 

La durée de séjour moyenne des résidents SEP présente des différences en fonction du type d'infrastructure d'accueil. La durée de séjour moyenne chez les plus de 65 ans séjournant en MRS s'élève à 9 ans. Au sein des infrastructures pour personnes handicapées, cette durée s'élève à 12 ans. La durée de séjour moyenne, toutes catégories d'âge confondues, est plus élevée au sein des infrastructures pour personnes handicapées que dans les institutions de repos et de soins.  

Dans les infrastructures pour personnes handicapées, on constate que séjournent plus de résidents SEP chez lesquels l'affection s'est manifestée à un âge très jeune et qui séjournent en conséquence depuis relativement longtemps au sein de ces infrastructures. Au sein des MRS, on accueille principalement des résidents SEP plus âgés et leurs lésions cérébrales sont donc plus récentes. Il convient à ce sujet de savoir que les personnes nécessitant des soins après leur 65e anniversaire n'entrent plus en ligne de compte en matière d'accueil au sein d'une infrastructure pour personnes handicapées, à moins qu'elles ne soient reconnues avant cet âge, sur la base du diagnostic. 

La fréquence des visites par les proches parents est la plus intense au sein des MRS, avec près de 29 % des personnes SEP recevant une visite quotidienne, tandis que ce taux n'est que de 11 % chez les résidents VAPH/AWIPH. On note également un nombre relativement important de personnes ne recevant des visites que rarement ou jamais. 

Le graphique ci-dessous fournit enfin la distance en kilomètres que le visiteur doit le plus souvent effectuer entre son domicile et l'infrastructure concernée. Dans le cas des MRS, la majeure partie des personnes SEP séjournent dans une infrastructure située à moins de 20 km du domicile de la personne les visitant le plus souvent. Au sein des infrastructures pour personnes handicapées, cette distance est beaucoup plus importante. Il est dès lors beaucoup plus difficile pour les proches de rendre visite quotidiennement au patient. La distance moyenne du domicile s'élève, en ce qui concerne les MRS, à 17 km et, en ce qui concerne les infrastructures du secteur des personnes handicapées, à 36 km.  
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Graphique 4.5 : Distance moyenne du domicile des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Le fait que la distance jusqu'aux MRS soit moindre est principalement dû à la bonne répartition géographique des MRS en Belgique, et ce, jusqu'au niveau communal. 

4.3. BESOIN EN  SOINS des patients atteints de Sclerose en plaques 

Le besoin en soins est mesuré de différentes manières. En ce qui concerne l'ensemble de la population, de très nombreuses activités sont évaluées sur une base indépendante. Ensuite, on utilise l'échelle CHART-F et l'échelle EDS. 
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Graphique 4.6 : Mobilité chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

La mobilité du patient constitue un problème en ce qui concerne les patients rapportés. A une exception près, tous les résidents SEP sont limités dans leurs mouvements. Plus de 60 % des patients rapportés sont grabataires (MRS = 153, VF = 33).  
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Graphique 4.7 : Toilette et habillage des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33)

Tant au sein des MRS qu'au sein des infrastructures pour personnes handicapées, respectivement 82 % et 79 % des résidents SEP ne sont pas à même de se laver et de s'habiller eux-mêmes. 
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Graphique 4.8 : Douleurs et maux chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 


20 % des résidents SEP au sein des MRS souffrent de douleurs et de maux très sérieux, 60 % souffrent de douleurs modérées et 20 % ne souffrent d'aucune douleur. Chez les résidents SEP séjournant au sein du secteur des personnes handicapées, la répartition est plus uniforme en ce qui concerne les scores. 27 % des patients souffrent de douleurs et de maux très sérieux.  

Graphique 4.9 : Incontinence chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 
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La majorité des résidents SEP sont incontinents : 86 % au sein des MRS et 73 % au sein des infrastructures pour personnes handicapées. 
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Graphique 4.10 : Angoisse et tristesse chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

MRS et 64 % au sein des infrastructures de la Vlaams Agentschap/AWIPH. 
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Graphique 4.11 : Echelle KATZ chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Ce critère lié au besoin de soins est opérationnalisé via l'échelle Katz à laquelle les candidats résidents en MRS sont tenus de réaliser au minimum un score de catégorie B ou C. 

L'échelle KATZ mesure l'autonomie en fonction de 6 critères physiques : se laver, s'habiller et se déshabiller, se déplacer, aller aux toilettes, être ou non incontinent, et manger et boire, ainsi qu'en fonction de 2 critères psychiques : l'orientation dans le temps et l'espace. Dans la catégorie des critères physiques, 4 scores sont possibles. Dans la catégorie des critères psychiques, 5 scores peuvent intervenir. En fonction de la combinaison des scores, la personne est intégrée à une catégorie spécifique en matière d'autonomie : O, A, B ou C au sein d'une MR et B ou C (Cd et Cc) au sein d'une MRS. 

On constate qu'au sein des deux types d'infrastructures, la majorité des patients présente un besoin important en soins (C et Cd). Seule une petite minorité au sein des MRS est considérée comme étant moins dépendante de soins (A). En principe, ce score n'est toutefois pas possible au sein d'une MRS. Ceci peut vraisemblablement s'expliquer par le fait qu'un certain nombre de patients disposent d'un lit au sein d'une MR, et ce, dans le cas d'une institution mixte, et que l'on n'effectue pas toujours la distinction en fonction du type de lit au niveau du fonctionnement quotidien de ces institutions.  
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Graphique 4.12 : Problèmes émotionnels chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Plus de 75 % des résidents SEP ne présentent pas de problèmes émotionnels. 

[image: image15.emf]0%

20%

40%

60%

80%

100%

pourcentage

pas de problèmes 

2% 0%

quelques problèmes  

16% 21%

pas à même d'y

procéder seul 

82% 79%

MRS VAPH/AWIPH

Graphique 4.13 : Résidents SEP et problèmes comportementaux (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

L'Expanded Disability Status Scale (EDSS) détermine la mesure d'invalidité d'une personne en mesurant sa régression neurologique. Le score EDSS varie de 0 à 10. Un score plus élevé indique une limitation plus sérieuse. 

10,0 
= décédé des suites de la SEP 

9,0 - 9,5 
= grabataire; totalement dépendant 

8,0 - 8,5 
= grabataire ou contraint à la chaise roulante; indépendant avec assistance 

7,0 - 7,5 
= contraint à la chaise roulante 

6,0 - 6,5 
= besoin d'assistance à la marche 

5,0 - 5,5 
= limitation croissante à la marche 

4,0 - 4,5 
= limitation sérieuse 

3,0 - 3,5 
= limitation légère à modérée 

2,0 - 2,5 
= limitation minimale 

1,0 - 1,5 
= pas de limitation 

0 
= étude neurologique normale 

Graphique 4.14 : Expanded Disability Status Scale (EDSS)  
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Nous disposons d'informations sur 140 résidents SEP. Les résidents qui séjournent au sein des infrastructures présentent un disability level élevé. 

4.4. evaluation de l'état de santé  

La qualité de vie liée à la santé des résidents SEP a, dans le cadre de la présente étude, été enregistrée sur la base de l'EuroQol-5D. 

Les 5 scores relatifs aux aspects de l'état de santé ont été traduits, sur la base d'un tableau normatif, en un seul et unique score total relatif à la qualité de vie au niveau de la santé, ce score reproduisant l'évaluation officielle de l'état de santé concerné. On l'appelle parfois également utilité. Concrètement, les 5 questions relatives à l'état de santé sont cotées sur une échelle à trois points (1-3). En classant ces chiffres les uns derrière les autres, on obtient un indice à 5 chiffres, reproduisant un profil de santé (p. ex. 12323). Celui-ci peut être transposé en un score total. Il s'agit d'un outil très utilisé, dans de nombreux pays et pour différents paramètres. 

L'évaluation d'un état de santé part de la valeur 1. Dès que quelqu'un indique qu'il rencontre des problèmes au niveau de l'une des dimensions, la valeur diminue de 0,071 en ce qui concerne l'état de santé de cette personne. Ensuite, on procède à un retrait par problème. Dans le cas de problèmes sérieux, au niveau de plus d'une dimension, on procède une seule et unique fois à un retrait supplémentaire. 

Les valeurs varient de -0,33 pour la situation ‘33333’ (problèmes sérieux au niveau de la marche, de la toilette, de l'habillage et des activités quotidiennes, douleurs ou autres maux importants, grande angoisse ou grande tristesse) à 1 pour la situation ‘11111’ (parfaite santé). 

Le graphique ci-dessous illustre la répartition des résidents SEP au sein des MRS et des infrastructures pour personnes handicapées. En ce qui concerne les MRS, nous avons pour valeur médiane 0,19 et pour valeur moyenne 0,16. En ce qui concerne les infrastructures pour personnes handicapées, l'état de santé est quelque peu inférieur, à savoir, 0,12 pour valeur médiane et 0,10 pour valeur moyenne. La valeur minimum s'élevait à -0,33 (cf. MRS), tandis que la valeur maximum était de 0,52 (0,55 dans les MRS). 
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Graphique 4.15 : Répartition de l'évaluation de l'état de santé (MRS/RVT : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Les données sont reproduites sous la forme de tracé en boîtes. Un tracé en boîtes est un graphique exploratif reposant sur des mesures descriptives d'une série de données. Il se compose de la boîte proprement dite et des efflorescences (whiskers). La boîte comprend les 50 % médians des données. La ligne centrale représente la médiane. La partie inférieure indique le 25e percentile, à savoir, la valeur sous laquelle se situent 25 % des perceptions. La partie supérieure indique le 75e percentile, à savoir, la valeur au-dessus de laquelle se situent 25 % des perceptions. Les lignes verticales qui partent de la boîte sont appelées efflorescences ou whiskers. Leur longueur le long des deux côtés atteint généralement au maximum 1,5 fois la longueur de la boîte. Au cas où des valeurs sont situées encore plus loin, elles sont alors illustrées par un symbole distinct. Ces valeurs sont alors appelées observations aberrantes ou outliers.  

On constate que chez les résidents SEP au sein des infrastructures pour personnes handicapées, la diffusion de l'état de santé est plus grande que ce n'est le cas chez les résidents SEP au sein des MRS. 

Il existe encore une autre manière de mesurer l'état de santé des patients. L'état de santé moyen des résidents SEP a été déterminé, selon cette deuxième méthode, comme atteignant un niveau 54 au sein des MRS et un niveau 63 au sein du secteur des personnes handicapées. L'état de santé moyen a été déterminé de la manière suivante : les personnes ayant répondu à l'enquête ont déterminé un état de santé pour les patients du groupe cible. La valeur 100 indique la meilleure santé possible, tandis que la valeur 0 indique la moins bonne santé possible. 
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Graphique 4.16 : Etat de santé moyen des résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Nous constatons dans le graphique 4.17 que l'Expanded Disability Status Scale est réalisée à l'aide de l'EuroQol permettant le calcul. L'on constate qu'une EDSS déterminée peut entraîner une grande variation au sein de l'EuroQol. 

Graphique 4.17 : EDSS – Utility (EQ-5D) 
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4.5. BESOIN DE soins NON SATISFAIT  
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Graphique 4.18 : Nombre de résidents SEP recevant les soins les plus optimaux (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Les institutions du secteur des personnes handicapées déclarent à concurrence de 94 % qu'elles sont à même d'octroyer des soins adaptés aux résidents SEP. En Wallonie, ce pourcentage est plus élevé qu'en Flandre. 

Les MRS affirment toutefois à concurrence de 70 % des cas qu'elles peuvent octroyer des soins adaptés. Les résultats reçus pour la Flandre et la Wallonie sont similaires. A Bruxelles toutefois, les institutions estiment souvent qu'elles ne peuvent pas octroyer des soins adaptés aux résidents SEP. 
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Graphique 4.19 : Résidents SEP et possibilité de forme d'habitat plus autonome (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 
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Graphique 4.20 : Caractère réalisable de l'aide apportée par les proches chez les résidents SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

Le graphique ci-dessus nous apprend que, tant au sein des maisons de repos qu'au sein des infrastructures pour personnes handicapées, on estime que pour la grande majorité des résidents, l'aide apportée par les proches n'est pas ou plus réalisable. 

4.6. SITUATION FINANCIERE  

Le graphique 4.21 indique que 39 % des résidents SEP connaissent des problèmes financiers, et ce, tant au sein des MRS qu'au sein des infrastructures pour personnes handicapées. 

[image: image21.emf]0%

20%

40%

60%

80%

100%

Catégorie

A

4% 0%

B

13% 21%

C

64% 64%

CD

19% 15%

MRS VAPH/AWIPH

Graphique 4.21 : Problèmes financiers chez les patients SEP (MRS : n=153; VAPH./AWIPH : n=33) 

4.7. accueil possible des residents SEP 

Il a été demandé à toutes les institutions si elles considéraient leur infrastructure comme constituant le mode d'accueil idéal pour les patients SEP. 
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Graphique 4.22 : Accueil possible des résidents SEP 

Seuls 16,73 % des MRS belges estiment que les résidents SEP peuvent être accueillis de manière adéquate au sein d'une MRS. Mais il existe une demande claire de création d'une infrastructure spéciale pour cette population. 

Seuls 2 % des institutions pour personnes handicapées estiment que leur infrastructure est adéquate. Il est à noter plus particulièrement les résultats pour la Wallonie et Bruxelles. Aucune infrastructure n'y estime que les résidents SEP peuvent être accueillis de manière adéquate au sein de leur infrastructure. 

En dépit du fait que les infrastructures ne considèrent pas leur secteur comme le meilleur moyen d'accueillir les résidents SEP, 142 MRS et 13 institutions pour personnes handicapées envisagent toutefois de poser leur candidature en vue d'accueillir des résidents SEP. 
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Graphique 4.23 : Candidature en vue du développement d'un projet à l'intention des résidents SEP  

Il a été demandé aux institutions si leur infrastructure était déjà adaptée au niveau des équipements nécessaires, de l'expertise spécifique en matière de soins (paramédicaux, infirmiers), ainsi que de l'accompagnement spécifique tel que la surveillance et les activités adaptées.  

Tant dans le cas des MRS que dans celui des infrastructures pour personnes handicapées, seule une minorité estime que tel est le cas. Les pourcentages des infrastructures pour personnes handicapées sont toutefois bien inférieurs, à savoir, 15 % en ce qui concerne les équipements, 13 % en ce qui concerne l'expertise en matière de soins, et 15 % en ce qui concerne l'accompagnement, la surveillance et les activités. 

Graphique 4.24 : Adéquation des institutions aux résidents SEP, par type d'infrastructure 
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4.8. MOYENS SUPPLEMENTAIRES NECESSAIRES EN MATIERE D'ACCUEIL DES RESIDENTS SEP 

La question a été posée, à toutes les infrastructures participant à l'enquête et ayant, dans le même temps, posé leur candidature à la création d'une unité, de savoir quels moyens supplémentaires elles estimaient nécessaires en matière d'accueil des résidents SEP. 

Le moyen le plus nécessaire (= la valeur la plus faible) en matière d'accueil des résidents SEP est la mise à disposition de personnel de soins infirmiers supplémentaire. Le moyen le moins nécessaire semble être l'accompagnement par des services de soutien. 
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Graphique 4.25. Moyens supplémentaires nécessaires en matière d'accueil des résidents SEP 

5. ResultatS RELATIFS A LA MALADIE DE HUNTINGTON  

5.1. CARACTERISTIQUES PERSONNELLES NON CLINIQUES  

C'est en Flandre qu'on retrouve le plus grand nombre de patients Huntington rapportés. 56 % des patients HT rapportés en Belgique séjournent dans une MRS, 21 % dans une infrastructure pour personnes handicapées, 19 % dans des hôpitaux psychiatriques, et 4 % dans des maisons de soins psychiatriques. Les patients HP et MSP ont été regroupés dans le cadre de la suite de la présente étude.  

Graphique 5.1 : Nombre de patients HT rapportés (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 
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Tant dans le secteur des personnes handicapées que dans les infrastructures psychiatriques, une majorité de patients atteints de la maladie de Huntington sont âgés de moins de 55 ans. Dans les MRS, cette part de  ‘jeunes’ est sensiblement inférieure. Seules les MRS accueillent une part sensible de patients âgés de 65 ans ou plus. 
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Graphique 5.2 : Age des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

5.2. CONDITIONS DE VIE ET DUREE DU SEJOUR  

En ce qui concerne les conditions de vie, l'on constate que dans les MRS, 40 % des patients peuvent compter sur un partenaire et 72 % sur un enfant. 

Graphique 5.3 : Conditions de vie des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 
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Dans le secteur des personnes handicapées, ces pourcentages sont respectivement de 27 % et 50 %. Dans le secteur psychiatrique, 48 % des patients peuvent compter sur un partenaire et 38 % des hommes ont des enfants. Dans les trois types d'infrastructures, on trouve à nouveau plus de femmes avec un partenaire qu'inversement. 

Durée du séjour 

Dans les trois types d'infrastructures, la durée moyenne du séjour des patients Huntington est relativement courte. 
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Graphique 5.4 : Durée moyenne du séjour des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

La distance moyenne séparant le domicile du visiteur le plus fréquent de l'infrastructure est la plus faible en ce qui concerne les MRS en Belgique. 
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Graphique 5.5 : Distance moyenne domicile proche/patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5)

Cette situation est principalement due à la bonne situation géographique des MRS en Belgique. La distance entre le domicile des visiteurs et les infrastructures pour personnes handicapées ou les infrastructures psychiatriques est sensiblement plus grande. On note également d'importantes différences régionales. 

5.3. Besoin de soins des patients Huntington 

La mobilité des patients constitue un problème pour les patients rapportés. A une exception près, les patients HT sont limités dans leurs mouvements. Au sein des MRS, les patients HT sont grabataires dans 64 % des cas. Ils le sont à concurrence de 43 % dans les infrastructures du Vlaams Fonds, et à concurrence de 32 % au sein des hôpitaux psychiatriques et des MSP.  
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Graphique 5.6 : Mobilité des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

Tant au sein des MRS, qu'au sein du secteur des personnes handicapées ou encore au sein des infrastructures psychiatriques, les patients atteints de la maladie de Huntington ne sont plus, dans respectivement 92 %, 68 % et 80 % des cas, en mesure de se laver et de s'habiller seuls.  
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Graphique 5.7 : Toilette et habillage des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP   n=24, MSP : n=5) 

Aucun patient ne présente aucun problème.  

18 % des patients HT hébergés au sein des MRS se plaignent de douleurs et de maux très sérieux. 42 % se plaignent de douleurs modérées et 40 % ne se plaignent d'aucune douleur. 
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Graphique 5.8 : Douleurs et maux des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

Chez les patients HT hébergés dans le secteur des personnes handicapées, 14 % souffrent de douleurs et de maux très sérieux, 50 % de douleurs et de maux modérés et 36 % ne souffrent d'aucune douleur. Les patients HT hébergés en HP constituent le pourcentage le plus élevé, à savoir, 56 % de patients souffrant de douleurs et de maux modérés. 12 % souffrent de douleurs très sérieuses et 32 % ne souffrent d'aucune douleur. 
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Graphique 5.9 : Incontinence des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

C'est au sein des MRS que l'on trouve le groupe de patients HT le plus important en matière d'incontinence : 81 %. Les patients HT incontinents sont 68 % au sein des infrastructures pour personnes handicapées et 60 % au sein des HP et des MSP. 
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Graphique 5.10 : Angoisse et tristesse des patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

Seul un quart des patients hébergés au sein des différents types d'infrastructures ne souffre ni d'angoisse, ni de tristesse. Une majorité est donc sujette à une forme modérée à sérieuse d'angoisse et de tristesse. 
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Graphique 5.11 : Echelle KATZ chez les patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP   n=24, MSP : n=5) 

En ce qui concerne la catégorie de soins sur la base de l'échelle KATZ, on constate qu'une majorité des patients en MRS obtiennent au minimum un score C ou Cd. Il est à noter qu'un certain nombre de patients obtiennent un score A. En principe, ceci n'est pas possible au sein d'une MRS. Une explication possible repose sur le fait que ces patients sont accueillis dans un lit MR et que dans la vie de tous les jours, les infrastructures ne font pas nécessairement la distinction entre les différents types de lit.  

Au sein d'une infrastructure pour personnes handicapées et d'une infrastructure psychiatrique, le degré de besoin en soins est globalement inférieur.  
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Graphique 5.12 : Problèmes émotionnels chez les patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

Plus de 75 % des patients ne présentent aucun problème émotionnel. 

Dans les maisons de repos et les infrastructures pour personnes handicapées, la moitié des patients atteints de la maladie de Huntington présentent des problèmes comportementaux.  Au sein des infrastructures psychiatriques, ce pourcentage est sensiblement plus élevé. 
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Graphique 5.13 : Patients et problèmes comportementaux (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

5.4. besoin de soins NON SATISFAIT 

Les institutions du secteur des personnes handicapées déclarent qu'elles sont à même d'octroyer des soins adéquats aux patients HT. En Flandre, il s'agit même de toutes les infrastructures. En ce qui concerne Bruxelles et la Wallonie, nous ne disposons pas de suffisamment d'informations représentatives au sein du secteur des personnes handicapées. 
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Graphique 5.14 : Capacité à octroyer des soins optimaux aux patients HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 

 80 % des MRS affirment pouvoir offrir les soins adéquats. Les résultats reçus de Flandre et de Wallonie sont similaires. A Bruxelles par contre, les institutions estiment qu'elles ne peuvent octroyer aux patients HT des soins adéquats qu'à concurrence de 60 % seulement. 

A la question de savoir si les patients Huntington pourraient vivre dans une forme d'hébergement plus autonome, les MRS répondent que ce serait impossible dans 95 % des cas. 
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Graphique 5.15 : Patients HT et possibilité d'une forme d'hébergement plus autonome  

Dans les infrastructures pour personnes handicapées et les infrastructures psychiatriques, on estime également que cela n'est plus possible pour une très grande majorité des patients. 

Tant dans les infrastructures pour personnes handicapées que dans les maisons de repos, on estime que les soins apportés par les proches ne sont possibles que dans moins de 10 % des cas seulement. En ce qui concerne les patients hébergés dans des infrastructures psychiatriques, ce pourcentage est sensiblement plus élevé : 28 %. 
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Graphique 5.16 : Caractère réalisable des soins octroyés par les proches chez les patients HT  

5.5. evaluation de l'ETAT DE SANTe 

La valeur minimale au sein des différents types d'infrastructures s'élevait à chaque fois à ‑0,33. 

L'évaluation de l'état de santé est la plus élevée chez les patients séjournant en HP et MSP. Au sein de ces infrastructures, la valeur médiane s'élevait à 0,24, la valeur moyenne à 0,16 et la valeur maximale à 0,52. 

Au sein des infrastructures pour personnes handicapées, la valeur médiane s'élevait à 0,20 et la valeur moyenne à 0,16. La valeur maximale s'élevait à 0,52. Au sein de ce type d'infrastructure, la diffusion est la plus faible, mais on constate cependant un certain nombre d'aberrations. 

Au sein des MRS, la valeur médiane s'élevait à 0,16, tandis que la valeur moyenne était de 0,10 et la valeur maximale de 0,45. 
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Graphique 5.17 – Evaluation de l'état de santé des patients atteints de la maladie de Huntington (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 
Graphique 5.18 : Etat de santé moyen des HT (MRS : n=70, VAPH/AWIPH : n=27, HP : n=24, MSP : n=5) 
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On note de grandes différences au sein des différentes infrastructures. En Flandre, en ce qui concerne les MRS, l'état de santé moyen des patients HT, au moment de l'enquête, a été communiqué comme atteignant une valeur moyenne de 43. A Bruxelles, cette valeur était de 38 et en Wallonie, elle était de 53. Au sein des infrastructures pour personnes handicapées, on obtient une valeur de 56 en Flandre et d'à peine 30 en Wallonie.  

Les différences régionales sont moins importantes en ce qui concerne les infrastructures psychiatriques. 

5.6. SITUATION FINANCIERE 
Une étude réalisée par LCM(Mutualités Chrétiennes) a permis d'analyser cet aspect plus en profondeur en ce qui concerne les patients atteints de la maladie de Huntington. 
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Graphique 5.19 : Problèmes financiers des patients HT 

Chez les patients Huntington également, on constate qu'une part non négligeable de ces patients sont en butte à des problèmes financiers. En ce qui concerne les résidents MRS et les clients des infrastructures pour personnes handicapées, il s'agit d'environ 40 % des patients. En ce qui concerne les institutions psychiatriques cette part atteint plus du double. 

5.7. accueil possible des patients HT  

L'on constate que seul un très petit nombre d'institutions d'accueil des patients peuvent être considérées comme étant les plus adaptées au sein de leur secteur. Seuls 9,45 % des MRS  considèrent leur infrastructure comme la plus adaptée à cet accueil (graphique 5.20). La plupart des infrastructures, à savoir, plus de 89 %, ne savent pas quelle est la solution idéale.  
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Graphique 5.20 : Accueil possible des patients HT (en %) 

En ce qui concerne les MRS, l'on retrouve, dans toutes les régions du pays, de très nombreuses infrastructures qui envisageraient de poser leur candidature en vue de la création d'unités spécifiques à l'intention des patients atteints de la maladie de Huntington. 

Parmi les infrastructures pour personnes handicapées, les institutions flamandes sont plus particulièrement intéressées. Parmi les hôpitaux psychiatriques, l'intérêt se situe exclusivement en Wallonie.  Parmi les MSP, l'intérêt est généralement limité. 
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Graphique 5.21 : Candidature en vue du développement d'un projet à l'intention des patients HT 

Il a été demandé aux institutions si leurs infrastructures étaient déjà adaptées en ce qui concerne les équipements nécessaires, l'expertise en matière de soins spécifiques (soins paramédicaux, infirmiers), l'accompagnement spécifique, ainsi que la surveillance et les activités adaptées.  
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Graphique 5.22 : L'institution est-elle adaptée aux patients HT – par type d'infrastructure ? 

En ce qui concerne les différents types d'infrastructures, on constate que la plupart d'entre elles estiment qu'elles sont insuffisamment adaptées dans différents domaines. 
Graphique 5.23 : Volonté d'intégrer un réseau de soins régional 

[image: image48.wmf]
On constate que pour tous les types d'infrastructures, de très nombreuses institutions se déclarent prêtes à intégrer un réseau de soins régional à l'intention des patients Huntington. 

5.8. moyens supplementaires necessaires en matière d'accueil DES PATIENTS HT 

Il a été demandé à toutes les infrastructures ayant participé à l'enquête et ayant posé leur candidature en ce qui concerne la création d'une unité spécifique, quels étaient les moyens supplémentaires qu'elles estimaient nécessaires en vue de l'accueil des patients Huntington. 
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Graphique 5.24. : Moyens nécessaires à l'accueil des patients Huntington 

Le moyen le plus nécessaire (= la valeur la plus faible) en matière d'accueil des résidents Huntington repose sur la disponibilité de personnel de nursing supplémentaire. Le moyen le moins nécessaire semble être l'accompagnement par des services de soutien.    

A l'occasion des entretiens avec le personnel et les responsables des institutions, il a été souligné que le personnel des institutions était souvent insuffisamment formé ou familiarisé avec les aspects spécifiques de l'accueil et des soins de ces groupes de patients. Le personnel ne sait par exemple pas toujours ce qui est véritablement nécessaire et doit parfois être accompagné par les patients eux-mêmes ainsi que par leurs proches. Mais ces expériences vécues par les directions concernées ne correspondent pas du tout à l'enquête.  

6. ENGAGEMENT DE MOYENS PAR LES DIFFERENTS TYPES D'INFRASTRUCTURES 

Les infrastructures entraient de ligne de compte pour une visite dès lors qu'elles avaient indiqué, dans le cadre de l'enquête, qu'elles accueillaient des patients appartenant à la population étudiée. La sélection finale intervenait toutefois, ad random, sur la base des critères suivants : diversité, ampleur et répartition en Belgique.  

Quinze infrastructures belges (6 MRS, 5 VAPH/AWIPH, 2 hôpitaux psychiatriques et 2 MSP) se sont déclarées prêtes à une collaboration. Les institutions retenues ont toutes été visitées au minimum une fois. Afin de sauvegarder l'anonymat des institutions, les résultats sont reproduits par secteur. 

Pour chacun des différents groupes de patients, les informations supplémentaires ont été enregistrées auprès des unités au sein desquelles ces patients SEP ou Huntington séjournaient au sein des institutions concernées. La réalisation d'une collecte et d'un enregistrement qualitatif de données a constitué une difficulté importante.  

6.1. evaluation DES ACTIVITES DU PERSONNEL  

Vous trouverez ci-après l'explication des résultats en matière d'activités en ce qui concerne les différents types d'institutions.  

Nous nous sommes tout d'abord intéressés aux activités accomplies dans le département au sein duquel les patients SEP et les patients Huntington étaient accueillis, ainsi qu'aux personnes qui accomplissaient ces activités, de même qu'au temps qui leur était nécessaire pour ce faire. 

La grande majorité des activités accomplies au sein de l'unité (de soins) sont des activités de type infirmier ou des activités de soins, en ce compris les soins aux personnes. Les activités autres que les activités de type infirmier sont principalement accomplies par du personnel paramédical et médical. 

6.1.1.  Normes relatives au personnel 

Avant de décrire les résultats enregistrés, il nous semble important de fournir un aperçu de l'encadrement de personnel exigé au niveau des différents paramètres. Ceci revêt une importance réelle si l'on veut pouvoir interpréter et comparer de manière correcte les résultats. Le tableau 6.1 tente de décrire les effectifs de personnel. Nous avons tenté d'établir au maximum un parallèle entre les différentes infrastructures. Mais il importe de lire ce tableau dans le contexte de la description plus vaste, et ce, étant donné les différences au niveau de la satisfaction concrète des qualifications exigées. 

Tableau 6.1. Aperçu des normes relatives au personnel de base par 30 résidents / patients 

	RVT
	RVT
	PZ

Service A                  Service T
	PVT
	Nursing

	Pers. infirmier
	5.00
	6.00 (+2)
	3.00
	6.00
	18.50

	Pers. soignant
	5.00
	3.00
	3.00
	Max. 6
	

	Pers. Paramédical 
	1.00
	5.00 (of +2)
	3.50 (of +1)
	(of +6.00)
	5.50

	Total
	11.00
	16.00
	10.50
	12.00
	24.00

	Spécialiste
	médecin coordinateur
	1 neuropsychiatre
	0,25 neuro
	supervision

(neuro)psy
	médecin (0,3)


En ce qui concerne les maisons de repos et de soins, l'encadrement de personnel doit s'élever, par 30 résidents, à :

· minimum 5 infirmiers équivalents temps plein, dont un infirmier en chef; passé les 30 premiers résidents, un infirmier en chef supplémentaire est obligatoire lorsque l'institution dépasse la moitié de chaque nouvelle tranche de 30 résidents; 

· minimum 5 collaborateurs soignants équivalents temps plein, dont le ministre compétent en matière de soins de santé peut déterminer la formation minimale exigée; 

· 1 kinésithérapeute et/ou 1 ergothérapeute et/ou 1 logopède équivalent(s) temps plein, avec la garantie que les deux premières orientations sont suffisamment présentes au sein de l'institution; la présence de logopèdes doit être garantie, en fonction des besoins des résidents. 

Un infirmier équivalent temps plein, au prorata de maximum 1 équivalent temps plein par 30 résidents, peut, dans certaines conditions spécifiques, être remplacé par une personne bénéficiant d'une formation paramédicale. 

Dans toutes les maisons de repos et de soins, l'administrateur désigne un médecin coordinateur et consultant. Il s'agit d'un médecin généraliste, bénéficiant de préférence d'une formation supplémentaire en gérontologie. Il est lié par contrat à l'institution. 

Au sein du secteur des personnes handicapées, le service de traitement et de rééducation doit disposer des services de : 1 licencié en psychologie ou en rééducation; du personnel paramédical et de rééducation : assistants en psychologie, kinésithérapeutes, logopèdes, audioprothésistes, personnel de rééducation spécialisé en psychomotricité, orthopédistes, ergothérapeutes, en fonction des maladies traitées. Il convient également de disposer de personnel soignant, pédagogique et de surveillance, dont le nombre et les compétences doivent être adaptés à l'importance de l'institution, ainsi qu'à la nature des handicaps, de même qu'ils doivent être approuvés par le Ministère de la Santé publique (minimum 1 pour 10 personnes handicapées). 

Un service social sera assuré par un assistant social. Au sein du service médical, il convient de prévoir un médecin spécialisé dans la maladie traitée au sein de l'institution, ainsi qu'un pédiatre ou un omnipraticien. 

L'institution fera éventuellement appel aux services de soins et de diagnostic (radiologie, laboratoire, stomatologie) et aux médecins spécialisés pouvant être exigés par l'état de santé des personnes handicapées. La direction de l'institution doit être confiée à une personne bénéficiant des compétences exigées en la matière. 

Au sein des hôpitaux psychiatriques, on effectue une distinction entre les services de type A et les services de type T. 

En ce qui concerne les services de type A, l'équipe qui se consacre aux soins et à la surveillance doit se composer, pour 30 patients, des effectifs de personnel suivant : 

· pour les services de jour et les services de nuit : 11 personnes, dont 6 infirmiers, de préférence des infirmiers psychiatriques; sur les 5 autres membres du personnel restant, 2 minimum seront en possession d'un diplôme d'infirmier, de thérapeute du travail, d'éducateur ou d'assistant psychologue, ou d'un brevet d'infirmier ou d'assistant infirmier; les 3 autres membres du personnel seront quant à eux en possession d'un brevet d'assistant familial ou d'assistant sanitaire, ou encore, auront suivi une formation adaptée aux besoins du service; pendant la nuit, un minimum de 2 personnes, dont un infirmier, assureront le service de garde;  

· afin de garantir toutes les modalités de la prise en charge, l'équipe sera en outre complétée, par 30 patients, par les effectifs suivants : 4 personnes pour les services de jour et les services de nuit; 6 personnes pour les services de jour et 3 personnes pour les services de nuit. Ces membres du personnel seront en possession d'un diplôme de licencié ou d'un diplôme de l'enseignement supérieur non universitaire, dans une orientation paramédicale, sociale, pédagogique ou artistique, telle que la psychologie, la criminologie,  l'éducation physique, la kinésithérapie ou l'ergothérapie, ou ils disposeront d'un diplôme d'éducateur, d'enseignant ou de régent;  

· l'équipe médicale est dirigée par un médecin spécialisé en neuropsychiatrie dont la nomination doit être entérinée par le ministre de la Santé publique. Il convient de disposer de minimum un neuropsychiatre par 30 patients. Dans tous les cas, au minimum deux médecins doivent être attachés au service, dont un spécialiste en neuropsychiatrie et un deuxième spécialiste en neuropsychiatrie ou en médecine interne;  

· afin de compléter l'équipe médico-psycho-sociale, il convient de prévoir un licencié en psychologie et un infirmier social gradué ou un assistant social par 60 patients. 

L'équipe chargée des soins et de la surveillance au sein des services T doit comporter, par 60 patients : 

· pour les services de jour et les services de nuit : 11 personnes, dont 6 infirmiers, de préférence des infirmiers psychiatriques; sur les 5 autres membres du personnel restant, 2 minimum seront en possession d'un diplôme d'infirmier, de thérapeute du travail, d'éducateur ou d'assistant psychologue, ou d'un brevet d'infirmier ou d'assistant infirmier; les 3 autres membres du personnel seront quant à eux en possession d'un brevet d'assistant familial ou d'assistant sanitaire, ou encore, auront suivi une formation adaptée aux besoins du service; pendant la nuit, un minimum de 2 personnes, dont un infirmier, assureront le service de garde; 

· 5 personnes dont 3 infirmiers sont nécessaires pour 30 patients; 

· afin de garantir toutes les modalités de la prise en charge, l'équipe sera en outre complétée, par 60 patients, par les effectifs suivants : 4 personnes pour les services de jour et les services de nuit; 6 personnes pour les services de jour et 3 personnes pour les services de nuit. Ces membres du personnel seront en possession d'un diplôme de licencié ou d'un diplôme de l'enseignement supérieur non universitaire, dans une orientation paramédicale, sociale, pédagogique ou artistique, telle que la psychologie, la criminologie, l'éducation physique, la kinésithérapie ou l'ergothérapie, ou ils disposeront d'un diplôme d'éducateur, d'enseignant ou de régent;  

· l'équipe médicale sera dirigée par un médecin spécialisé en neuropsychiatrie dont la nomination doit être entérinée par le Ministre de la Santé publique. Il convient de disposer de minimum un neuropsychiatre par 120 patients. Dans tous les cas, au minimum deux médecins doivent être attachés au service, dont un spécialiste en neuropsychiatrie et un deuxième spécialiste en neuropsychiatrie ou en médecine interne ou un omnipraticien. Afin de compléter l'équipe médico-psycho-sociale, il convient de prévoir un licencié en psychologie et un infirmier social gradué ou un assistant social par 120 patients.  

Les normes relatives au personnel des maisons de soins psychiatriques sont établies par l'Arrêté royal du 10 juillet 1990. La dernière coordination intégrée de l'AR date du 5 janvier 2003. 

La norme relative au personnel, exprimée pour 30 patients ayant besoin de soins psychiatriques, s'élève à 12 membres du personnel, dont maximum 6 membres du personnel soignant et minimum 6 membres du personnel disposant d'une qualification d'éducateur, d'assistant social, d'orthopédagogue, d'ergothérapeute, de psychologue, de kinésithérapeute ou d'infirmier, de préférence infirmier psychiatrique. La norme relative au personnel ci-avant mentionnée est également complétée par un orthopédagogue à mi-temps pour 15 patients ayant besoin de soins et satisfaisant à certains critères d'accueil (handicapés mentaux).  

Au moins 4 des membres du personnel qualifié doivent bénéficier d'un graduat. Tant le jour que pendant la nuit, la surveillance des résidents doit être assurée en permanence. 

Par 30 patients ayant besoin de soins psychiatriques, il convient de recruter un infirmier en chef au sein de la norme relative au personnel de 12 membres du personnel. De plus, les maisons de soins psychiatriques doivent pouvoir disposer, en matière d'accompagnement des résidents, de suffisamment de personnel que pour pouvoir permettre une fonction de coordination.  

6.1.2.  Personnel infirmier  

Nous décrivons, dans le paragraphe qui suit, les résultats de l'étude sur le terrain.  

Les unités (de soins infirmiers) sont quasiment exclusivement composées d'infirmiers et de personnel soignant. Ces personnes sont chargées de la mise en œuvre des activités au sein du département de soins. Le 'temps infirmier' total consacré par patient par le personnel du département (de soins) peut être subdivisé en soins directs et en soins indirects aux patients. Une estimation est établie sur la base des données obtenues. On a noté, au sein de toutes les infrastructures, une prépondérance évidente des soins directs aux patients.

Tableau 6.2. Part des soins directs et des soins indirects aux patients (en %) 

	
	
	
	
	
	
	

	
	 
	 
	

	
	SECTEUR
	MRS
	VF/AWIPH
	HP
	MSP
	

	
	Soins directs aux patients
	80
	76
	64
	69
	

	
	Soins indirects aux patients 
	20
	24
	36
	31
	

	
	
	
	
	
	
	


Afin de nuancer, il convient toutefois de souligner que ces données reposent sur des enregistrements, des observations et des entretiens relativement limités. 

6.1.2.1. Part des activités du personnel en faveur des patients SEP  

L'illustration 6.1. ci-dessous offre un aperçu des résultat s relatifs au temps direct que le personnel de l'unité de soins a consacré par jour par patient SEP. Ces données concernent 30 patients SEP.  
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Illustration 6.1. Temps consacré aux soins directs par patient SEP et par jour au sein du département de soins, par type d'infrastructure (en minutes) 

Il ressort de l'illustration 6.1. que d'importantes différences existent entre les différentes institutions en ce qui concerne le temps consacré aux patients.  

Les institutions, les MRS et le secteur des personnes handicapées se caractérisent par un temps médian consacré aux soins de 180 minutes par jour, avec un maximum de 240 minutes pour les MRS et de 190 minutes pour le secteur des personnes handicapées. La longueur de la barre indique également le caractère variable des soins octroyés. Le caractère variable des soins infirmiers est le plus flagrant chez les patients SEP accueillis au sein d'une MRS. Au sein des MRS, on dispose d'observations étonnantes de 90 et 105 minutes de soins infirmiers par patient. Il est également difficile d'émettre des conclusions en la matière, et ce, étant donné le fait qu'il n'a pas pu être tenu compte des éventuelles différences liées à la charge des soins. 

Pour de très nombreux types d'activités, le principe vaut que le temps consacré aux soins infirmiers et l'âge sont en corrélation. 

Les différentes activités enregistrées ont fait l'objet d'une discussion détaillée au chapitre 2.2. Le graphique 6.2. illustre la part de chaque activité dans le temps total consacré aux soins infirmiers. 
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Graphique 6.2.  Temps moyen consacré aux soins infirmiers, par activité, en faveur des patients SEP (en %) 

 Le personnel a également été interrogé quant à sa satisfaction en matière de répartition du temps. Les activités de type A11 (communication avec le patient et la famille) et A12 (soins et hygiène du patient) ont été considérées par les membres du personnel des infrastructures visitées comme étant insuffisantes. Les membres du personnel souhaiteraient pouvoir y consacrer plus de temps encore. 

La volonté d'aboutir à des prestations de services qualitatives pourrait en conséquence être concrétisée dès lors que l'on augmenterait la norme relative au personnel de 1 infirmier ou personnel soignant par 5 lits. Cette norme accrue pourrait être utilisée à concurrence de 25 % afin d'améliorer la communication avec le patient et sa famille, et à concurrence de 75 % afin de permettre l'octroi de soins optimaux aux patients SEP. 
6.1.2.2. Part des activités du personnel en faveur des patients Huntington  

Chaque jour, des soins infirmiers sont en moyenne consacrés pendant environ 180 minutes aux patients Huntington (illustration 6.3). Le temps consacré aux patients Huntington au sein des MRS varie de 120 à 220 minutes. Les patients bénéficiant de soins infirmiers pendant 45 minutes sont considérés comme étant marginaux. Les données concernent 28 patients Huntington. Ici encore, il n'a pas été possible d'effectuer une corrélation avec les différences éventuelles au niveau de la charge des soins. 
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Illustration 6.3. Temps consacré aux soins infirmiers par patient Huntington, par jour, au sein du département de soins, par type d'infrastructure (en minutes) 

Le temps consacré aux soins infirmiers directs est le plus restreint chez les patients Huntington séjournant en institution psychiatrique (HP et MSP). La valeur médiane n'atteint pas 100 minutes par jour. Ceci est compensé par des soins infirmiers indirects, par rapport aux MRS. 

Le graphique 6.4 illustre la manière dont les soins infirmiers totaux sont répartis entre les différentes activités. C'est aux soins et à l'hygiène des patients que l'on consacre en moyenne le plus de temps, et ce, dans les quatre types d'infrastructures. Ce temps intervient à concurrence de 17,41 % de la totalité du temps consacré aux soins infirmiers (graphique 6.4). 
Graphique 6.4. Temps moyen consacré aux soins infirmiers directs par activité, en faveur des patients Huntington (en %) 
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Tout comme dans le cas des patients SEP, il ressort de l'évaluation que le temps disponible pour les activités A11 (communication avec le patient et la famille) et A12 (soins et hygiène du patient) est considéré comme insuffisant et ne permettant pas d'accomplir des prestations de services qualitatives. 

6.1.3.  Personnel paramédical et médical 

Le temps consacré à la revalidation varie fortement d'une infrastructure à une autre. Il est plus élevé chez les patients séjournant en institution psychiatrique. Ceci dépend toutefois des différences intervenant au niveau de la mission de base des différentes infrastructures. 

En ce qui concerne les patients psychiatriques accueillis au sein d'un hôpital, il existe une corrélation entre l'âge et les soins paramédicaux, et ce, même si ceci intervient dans une moindre mesure. En ce qui concerne les patients ne séjournant pas en hôpital psychiatrique, on constate que plus le patient est âgé, moins il bénéficie de soins paramédicaux. Les médecins traitants se déplacent également au sein du département (de soins).  

Ici encore, on constate d'importantes différences au niveau des valeurs. Celles-ci s'expliquent dans une large mesure par les différences de missions de base des différentes infrastructures. 

Lors de l'enregistrement, on a également pu constater qu'un certain nombre d'activités étaient considérées comme nécessaires, mais n'étaient pas du tout ou pas suffisamment proposées au sein des MRS, et ce, aux deux groupes de patients, du fait d'un manque de moyens. Ces activités sont la psychomotricité (B1); la motricité pure (B3); la motricité fine (B5); l'ADL (B8); l'hydrothérapie (B10); l'accompagnement des familles (B11); la thérapie de communication (B12); la psychothérapie (B13) et l'intégration sociale (B15). Si une unité de 5 lits devait être créée pour les patients SEP au sein par exemple d'une MRS, il semble que minimum 0,25 FTE (équivalent temps plein) soit nécessaire à cette fin.  

Le tableau 6.2 reproduit le temps consacré en moyenne par les médecins aux patients concernés. Les différences s'expliquent sans aucun doute dans une large mesure par les différences au niveau de la présence exigée. 

Tableau 6.2. Temps moyen consacré par les médecins aux patients Huntington/SEP, par semaine (en minutes) 

	Institution
	Moyenne

	MRS

AWIPH/VAPH

HP

MSP
	2

4

25

5


En moyenne, un patient SEP/Huntington hébergé au sein d'une MRS reçoit une visite réelle d'un médecin pendant 2 minutes par semaine. Au sein des infrastructures pour personnes handicapées et au sein des MSP également, l'apport du médecin reste limité. Son implication est toutefois sensiblement plus grande au sein des institutions hospitalières. 

6.2. FINANCEMENT DES DIFFERENTES INSTITUTIONS DE SOINS 

Le présent paragraphe fournit un aperçu détaillé de la manière dont les différentes infrastructures sont actuellement financées. 

Une distinction est établie entre le prix facturé, le prix subsidié, la facture à charge du patient et le coût réel.  

1. Montant facturé – subsidié 

(-) Hôpitaux psychiatriques  

Les hôpitaux reçoivent une part importante de leurs moyens financiers via le tarif quotidien. Il convient d'effectuer une remarque importante en la matière : le prix quotidien du lit au sein d'un hôpital psychiatrique est beaucoup plus élevé que celui du lit au sein d'une MRS. Ceci s'explique en partie par les différences au niveau de l'encadrement du personnel, ainsi que par le fait que ce prix concerne également le financement de la fonction hôtelière. Celle-ci est à charge des patients au sein des MRS.  

 (-) MRS (maison de repos et de soins) 

L'INAMI verse aux MRS, par jour, une intervention forfaitaire dans le coût des soins de santé. Ce montant est fonction du profil global du besoin en soins de l'institution. Un montant est calculé sur la base du nombre de résidents et de leur catégorie de soins. Ce montant peut être facturé par l'institution, par jour et par résident. 

Ce forfait couvre les prestations de soins suivantes : les soins octroyés par les infirmiers, le personnel soignant, les frais de logopédie, kinésithérapie, ergothérapie, ainsi qu'un ensemble déterminé de matériel de soins. En ce qui concerne les patients en EVP, l'institution bénéficie du forfait Cc, qui prévoit une indemnité supplémentaire. 

Dans la mesure où elle satisfait à un certain nombre de conditions, l'infrastructure peut bénéficier d'un financement supplémentaire des soins palliatifs, ainsi qu'en ce qui concerne le médecin coordinateur. 

(-) Infrastructures destinées aux personnes présentant un handicap 

Les infrastructures reçoivent, de la Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap ou de l'AWIPH, etc., un montant quotidien par résident. Ce montant est calculé à un niveau individuel, en fonction des frais encourus par chaque institution. 

2. Facture à charge du patient 

(-) Hôpitaux psychiatriques 

Les frais à charge du patient comprennent une partie des frais de séjour, un montant forfaitaire par jour pour les frais de pharmacie et autres frais pharmaceutiques, des honoraires médicaux et paramédicaux, des coûts d'autres prestations et des frais divers. La part du patient dans les frais de séjour varie en fonction de la durée du séjour du patient, ainsi que de son statut au niveau de l'assurance maladie. Chez la population étudiée, la facture mensuelle moyenne s'élevait à 400 euros. 

(-) MRS (maison de repos et de soins) 

En ce qui concerne son séjour au sein d'une MRS, le résident paie en moyenne 1.500 euros par mois. Il existe toutefois des différences entre les institutions, notamment en fonction de leur statut, de leur dimension, de leur situation, … Le montant se compose des différents éléments suivants. 

· Un prix quotidien pour une chambre pour 1 ou 2 personnes (établi par l'institution, en accord avec le ministère des Affaires économiques). Ce montant couvre au minimum les frais de séjour généraux. L'institution peut déterminer librement d'intégrer ou non d'autres prestations et services dans le tarif quotidien. Les pouvoirs publics régionaux ont toutefois intégré un certain nombre de dispositions à leur réglementation, en matière de services devant être couverts par le tarif quotidien. Ces dispositions varient d'une région à l'autre. 

· Suppléments relatifs aux prestations et services supplémentaires (matériel en cas d'incontinence, alimentation par sonde, boissons, …). Ce qui est facturé sous l'appellation supplément dépend étroitement de la formule couverte par le tarif quotidien. 

· Frais médicaux supplémentaires (honoraires médicaux, médicaments, …). 

Tout résident d'une MRS flamande, présentant un niveau de besoin de soins B ou C, a droit à une intervention de l'assurance maladie flamande, à concurrence de 125 euros par mois. Les résidents des institutions bruxelloises n'ont droit à cette intervention que dans la mesure seulement où ils sont affiliés à une caisse d'assurance maladie flamande. 

(-) Institutions destinées aux personnes présentant un handicap 

Les résidents paient une contribution personnelle en fonction de leurs revenus. En moyenne, les patients de la population étudiée ont payé une facture de 380 euros par mois. En Flandre, on paie dans un foyer pour personnes ne travaillant pas, à laquelle appartient une maison de soins infirmiers. De plus, une infrastructure peut également facturer des suppléments pour les services complémentaires qu'elle fournit. Un revenu personnel garanti (revenu de survie) s'applique toutefois avec un minimum de 160 euros par mois. 

Généralités 

Les malades chroniques faisant état d'un besoin de soins et ayant des dépenses personnelles élevées dans le cadre de l'assurance maladie obligatoire entrent en ligne de compte pour le forfait annuel “Malades chroniques à frais médicaux élevés”, ce que l'on appelle le forfait soins, à concurrence de 248 euros. Pour ce faire, il convient toutefois qu'ils satisfassent aux conditions établies. Ce droit reste d'application en cas d'accueil au sein d'une institution. 

Certains d'entre eux entrent également en ligne de compte en ce qui concerne le forfait “Malades chroniques avec problèmes d'incontinence", ce qu'on appelle le forfait incontinence, à concurrence de 388,18 euros. Les résidents des MRS, MSP et les patients en hôpitaux en sont toutefois exclus. 

(-) Maison de soins psychiatriques (MSP) 

Le coût de la facture des patients de la population étudiée s'élève à 900 euros par mois. Au total, les MSP disposent d'un budget d'environ 90,0 euros par jour et par lit. Ceci est un peu plus élevé que le budget dont disposent les MRS, mais est relativement peu élevé en comparaison avec le secteur des personnes handicapées et les hôpitaux psychiatriques. 

Au total, on dénombrait, en Belgique, au 1er octobre 2007, 3.241 lits MSP. Cette offre semble toutefois insuffisante. Pour les pouvoirs publics, il s'agit cependant d'une forme de soins beaucoup plus coûteuse, tandis que la contribution personnelle des patients est sensiblement inférieure. Quoi qu'il en soit, la contribution personnelle du patient reste élevée, et ce, en dépit d'une intervention limitée de l'Etat et de la mise à disposition d'argent de poche. 

Les résidents MSP entrent également en ligne de compte en ce qui concerne le forfait soins et reçoivent un montant mensuel de 125 euros dans le cadre de l'assurance soins flamande. 

6.3. Evaluation des moyens d'assistance 

L'utilisation de moyens d'assistance peut faciliter les soins pour les prestataires de soins et offrir un certain confort aux patients ayant besoin de soins lourds. Des différences sont toutefois constatées entre les différents types d'infrastructures en ce qui concerne l'utilisation de ces moyens d'assistance. En moyenne, la mise à disposition est plus importante au sein des MRS. Les résultats des MSP sont déterminés par le nombre limité d'infrastructures. 

Il ressort ainsi du tableau 6.3 que de nombreuses institutions ne disposent pas encore d'une 'douche mobile'. Au sein des MRS, 48 % des institutions disposent de leur propre 'douche mobile'. Au sein du secteur des personnes handicapées, ce nombre est de 74 %, tandis qu'il est de 33 % au sein des hôpitaux psychiatriques et de 50 % au sein des MSP. 

Tableau 6.3.  Disponibilité de moyens d'assistance par type d'infrastructure 

	Belgique
	MRS
	VAPH/AWIPH
	HP
	MSP

	Chaise roulante
	100,00%
	82,61%
	77,78%
	100,00%

	Fauteuil roulant
	96,15%
	56,52%
	66,67%
	50,00%

	Lève-malade
	98,46%
	73,91%
	66,67%
	100,00%

	Lit pouvant être abaissé/ surélevé
	100,00%
	82,61%
	66,67%
	50,00%

	Salle de bain adaptée
	88,46%
	91,30%
	66,67%
	50,00%

	Baignoire pouvant être abaissée/surélevée
	91,54%
	78,26%
	66,67%
	50,00%

	Matelas anti-décubitus
	99,23%
	56,52%
	66,67%
	100,00%

	Matériel d'aspiration
	90,00%
	52,17%
	66,67%
	50,00%

	Pompe alimentation par sonde
	72,31%
	43,48%
	55,56%
	50,00%

	Gaz médicaux
	85,38%
	30,43%
	66,67%
	100,00%

	Coussin antidérapant
	81,54%
	17,39%
	44,44%
	50,00%

	Douche mobile
	48,46%
	73,91%
	33,33%
	50,00%


91,54 % des MRS disposent d'une baignoire pouvant être abaissée/surélevée. Dans le secteur des personnes handicapées, les hôpitaux psychiatriques et les maisons de soins psychiatriques, ce pourcentage est respectivement de 78 %, 67 % et 50 %.  

6.4. evaluation DES FRAIS DE FONCTIONNEMENT 

Il a été demandé aux institutions ayant participé à l'enquête si l'accueil des patients SEP ou des patients Huntington entraînait des frais internes supérieurs en matière d'accueil et de soins. A la lumière des réponses apportées, on constate que 42 % des MRS estiment que tel est le cas. Au sein du secteur des personnes handicapées, 39 % des infrastructures participantes estiment que l'accueil de ce groupe cible entraîne des frais plus élevés. Au sein des deux types d'infrastructures, aucune différence n'est effectuée entre l'accueil des patients SEP et l'accueil des patients Huntington. 

Graphique 6.5 : Augmentation des frais en ce qui concerne les patients SEP ou HT 
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Au sein du secteur psychiatrique, plus de la moitié des institutions estiment que l'accueil des patients HT entraîne des frais plus élevés. 

7. recommandations au monde politique 

La première recommandation générale pourrait consister à demander aux pouvoirs politiques de veiller à ce que les personnes présentant une affection chronique grave, telle que la maladie de Huntington ou la sclérose en plaques, et qui, du fait de leur degré de besoin en soins, ne peuvent pas ou plus vivre ou résider à leur domicile de manière autonome, avec l'aide et le soutien de leurs proches, puissent autant que faire se peut compter sur un “flux” adapté au sein des infrastructures de santé et de bien-être. Il s'agit donc d'un plaidoyer en faveur de soins sur mesure continus, en fonction du besoin de soins existant. 

Afin de garantir cette continuité indispensable, des efforts sont d'ores et déjà consentis de manière à coordonner entre eux l'octroi des soins, le soutien et l'accompagnement par les différentes personnes assurant les soins, ainsi que par les différentes infrastructures, et ce, au cours des différentes phases du processus de maladie. 

Il n'en reste pas moins que l'expérience des patients et de leur entourage, ainsi que les contacts avec les différentes institutions dans le cadre du présent projet de recherche, démontrent qu'il existe encore des lacunes. C'est la raison pour laquelle nous nous intéressons ci-après de manière plus approfondie aux constats, problèmes et solutions possibles, et ce, par pathologie. 

7.1. PATIENTS ATTEINTS DE SCLEROSE EN PLAQUES  

7.1.1. Principaux constats 

Les cliniques SEP occupent une place particulière dans l'offre de soins à l'intention des patients SEP. Elles sont aujourd'hui devenues des centres uniques en leur genre, spécialisés dans la revalidation des patients présentant cette affection neurologique ainsi que d'autres. En fonction de la situation de soins, les patients sont hospitalisés ou bénéficient de soins ambulatoires. Dans les deux cas, l'objectif consiste à maximaliser l'autonomie du patient et à le préparer ce faisant à vivre par la suite de manière aussi autonome et indépendante que possible. Il s'agit là d'un élément important si l'on veut offrir au patient une qualité de vie aussi grande que possible, et ce, en dépit de son affection. Ces centres sont toutefois confrontés à un problème de flux des patients. Il a en effet été constaté, dans le cadre de la présente étude, que 101 patients séjournaient, contraints et forcés, plus longtemps que nécessaire à l'hôpital (tableau 7.1). Ceci constitue dans un certain sens une menace pour la position unique de ces centres. 

Tableau 7.1. Cliniques SEP : patients présentant un problème de flux (en nombre), 2008 

	Région
	< 65 ans
	> 65 ans

	Flandre

Wallonie
	33

9
	46

13

	Total
	42
	59


La provenance des patients flamands est illustrée dans le tableau 7.2. 

Tableau 7.2.  Province d'origine des patients SEP flamands présentant un problème de flux (en nombre), 2008 

	Province
	Nombre

	Anvers 

Brabant flamand 

Bruxelles 

Flandre orientale 

Hainaut 

Limbourg 

Flandre occidentale 
	22

15

3

3

1

30

5

	Total
	79


Il est en effet généralement reconnu et accepté que les soins spécifiques, les soins infirmiers, les traitements et l'accompagnement de ces patients SEP chroniques ne doivent pas nécessairement intervenir de manière permanente en milieu hospitalier. Il convient dès lors de disposer de formes de résidence permanente dûment adaptées en dehors de l'hôpital. Un aspect dont il convient de tenir compte dans le cadre de l'optimalisation du circuit de soins des patients SEP n'est autre que l'imprévisibilité relative de l'évolution de l'affection au fil du temps. De plus, il s'agit également d'une affection fonctionnant souvent par à-coups, avec pour conséquence que le besoin de soins varie. Il ne peut dès lors être question d'un circuit de soins standard. 

Après l'enquête et l'extrapolation des résultats, il a pu être déterminé qu'en Belgique, à l'heure actuelle, un minimum de 302 patients SEP séjournent dans une MRS ou une institution du secteur des personnes handicapées. Si l'on tient compte des 101 patients SEP pour lesquels un problème de flux existe, cela fait un total d'environ 400 patients en quête d'une solution adaptée. Le tableau 7.3 illustre le nombre de ces patients par catégorie d'âge. 

Tableau 7.3. Répartition par catégorie d'âge 

	Age
	MRS/personnes handicapées
	Clinique SEP
	Total

	18 < 55

55 < 65

65+
	89

83

130
	22

20

59
	111

103

189


La répartition de ces patients intervient aux quatre coins de la Belgique. Les MRS et les infrastructures pour personnes handicapées entrent assurément en ligne de compte en matière d'optimalisation du circuit de soins. Mais sur la base de l'enquête et des visites accomplies, il a également été déterminé que le besoin en soins des patients SEP était réellement considérable (chapitre 3-6) et que ces infrastructures ne pouvaient pas toujours le satisfaire de manière optimale. L'encadrement de personnel au sein des différentes institutions est souvent insuffisant, tant du point de vue de la qualification que de celui du nombre, que pour pouvoir accueillir ces patients présentant un besoin de soins important et souvent spécifique. Il s'agit principalement d'un manque de connaissances spécifiques, mais aussi d'un manque de personnel en matière de soutien psychosocial du patient, de sa famille et des membres du personnel. Ceci est par exemple le cas lorsqu'un très jeune patient SEP se retrouve contraint de séjourner dans une MRS. 

En ce qui concerne les patients SEP confrontés dès leur plus jeune âge aux conséquences graves de l'affection, la forme de soins et de logement la plus appropriée semble être la maison de soins infirmiers, dans le cadre des infrastructures pour personnes handicapées. Mais pour être autorisés à y séjourner, ces patients doivent notamment bénéficier d'une décision de la Commission Provinciale d'Evaluation (décision CPE) qui doit intervenir avant l'âge de 65 ans. En principe, on peut alors, quel que soit son âge, aboutir dans une maison de soins infirmiers. Du fait de la problématique des listes d'attente, il s'agit à l'heure actuelle plus d'une exception que de la règle en ce qui concerne les patients SEP chroniques “plus âgés”. Et ici encore, on observe parfois le problème d'un encadrement de personnel insuffisant, tant au niveau quantitatif que qualitatif. C'est la raison pour laquelle il convient de réfléchir également à une offre adaptée au sein des MRS pour les patients plus âgés (à partir de 55 ans).  

Un autre souhait concerne la possibilité de vivre au sein de catégories d'âge distinctes. Ce souhait ne peut pas non plus toujours être réalisé à l'heure actuelle. Ceci ne doit pas intervenir nécessairement par pathologie. Mais lorsque l'on regroupe des personnes présentant les mêmes pathologies au sein d'un seul et même lieu de vie, il est recommandé qu'il s'agisse de situations de soins comparables. En concertation avec le secteur, il convient de déterminer sur la base de quels aspects la comparaison doit intervenir.  

Le tableau ci-dessous résume comment les trois formes de soins satisfont à l'heure actuelle à la législation en vigueur en ce qui concerne un certain nombre de critères devant entrer en ligne de compte lors de la création de formes d'accueil spécifiques. 

Tableau 7.4. Analyse des points forts et des points faibles par forme de soins 

	
	Tradition de soins SEP
	Places actuellement disponibles
	Répartition géographique
	Coût pour le patient
	Age

	MRS

VAPH/AWIPH

Unités SEP spécifiques
	+

±

-
	+

-

-
	+

-

-
	-

±

±
	-

+

±


7.1.2.  Proposition de solutions 

Afin d'apporter une solution au problème constaté, la création d'unités de soins spécifiques, à l'intention des patients SEP, est envisagée à la suite de la création des unités de soins réservées aux patients dans le coma.  

(-) au niveau federal 

Etant donné leur expertise en matière de soins aux personnes ayant besoin de soins, les maisons de repos / MRS peuvent également constituer une forme de soins et d'habitat adaptée aux patients SEP chroniques, à la condition toutefois que l'encadrement du personnel soit mis en harmonie avec ce groupe cible, et ce, d'un point de vue tant qualitatif que quantitatif. L'accueil de ces patients correspond effectivement le mieux à l'objectif des MRS. Ces infrastructures ont en effet pour mission d'accueillir des personnes ayant besoin de soins et très dépendantes et qui, après avoir bénéficié d'une évaluation diagnostique multidisciplinaire, doivent avoir subi tous les traitements actifs et réactifs sans que ceux-ci n'aient eu pour résultat une récupération totale des fonctions relatives à la vie quotidienne et sans qu'un contrôle médical quotidien et un traitement médico-spécialisé permanent ne soient exigés. Ici aussi, le fait de pouvoir habiter au sein d'un groupe de vie distinct peut se révéler important. C'est pourquoi il est proposé de créer, pour toute la Belgique, un certain nombre de départements spécifiques destinés aux patients SEP, au sein des MRS. L'étude a permis de déterminer qu'un nombre suffisant de MRS étaient apparemment prêtes à créer une telle unité. Vous trouverez, en annexe 10, un aperçu des MRS candidates, de même que vous trouverez, en annexe 14, l'illustration de la répartition géographique des institutions candidates disposant à l'heure actuelle de l'expertise nécessaire.  

Du fait des implications psychologiques et médicales très spécifiques inhérentes au syndrome des patients SEP, il importe de bénéficier d'une collaboration étroite entre un département MRS destiné aux patients SEP chroniques et le Centre de Revalidation Neurologique et SEP. Les contacts doivent également exister avec les cliniques SEP. 

Concrètement, il est proposé, pour l'ensemble de la Belgique, de créer environ 300 places au sein de MRS (tableau 7.5). Nous tenons compte ce faisant de la situation existante, ainsi que de la répartition par catégorie d'âge telle qu'elle est pratiquée actuellement. Ceci doit permettre d'optimaliser les soins aux patients SEP qui y séjournent déjà. De plus, cela doit également permettre d'apporter une solution (partielle) à la problématique de flux au départ des hôpitaux. 

Dix places ont à chaque fois été attribuées à 2 MRS en Flandre, et ce, à leur propre demande. Les places restantes sont réparties entre les différentes régions, au sein d'unités de 5 lits. La répartition entre les différentes régions est prévue comme suit : 175 places réparties entre 31 institutions en Flandre, 105 places en Wallonie réparties parmi 21 institutions, et 20 places à Bruxelles. Ici, la répartition entre les institutions en fonction de l'accessibilité géographique revêt peut-être une importance moindre. La limitation numérique de 5 places pour la majeure partie des unités est motivée, d'une part, par la demande de limiter pour le personnel des soins plus conséquents et, d'autre part, par le souhait de proximité géographique qui est celui de la famille du patient. Ce dernier élément constitue une donnée importante en matière de qualité de l'accueil. 

Un certain nombre de conditions spécifiques doivent toutefois être remplies. 

La principale condition concerne l'encadrement du personnel. Dans la pratique, des valeurs souvent très divergentes sont évaluées en ce qui concerne le temps consacré à l'accomplissement des différentes activités de soins infirmiers. C'est assurément le cas lorsque des institutions de type différent sont comparées, mais ce constat vaut également pour différentes institutions au sein d'un seul et même type. 

Quoi qu'il en soit, il peut être conclu, notamment sur la base des visites, que les prestations de soins optimales d'un patient SEP ayant besoin de soins nécessitent en moyenne minimum 5 heures par jour. Nous estimons que l'encadrement du personnel actuel au sein des MRS n'est pas suffisant pour ce faire. Une extension de 1,25 FTE, dont 1 infirmier et 0,25 FTE de personnel paramédical, est donc nécessaire (voir chapitre 6). Il importe également que les membres du personnel travaillant au sein de cette unité de soins suivent une formation ciblée minimale et bénéficient ensuite, à intervalles réguliers, d'une formation complémentaire de qualité. Il est recommandé, en ce qui concerne cette formation, qu'un lien fonctionnel soit établi avec une infrastructure disposant d'une expérience dans le domaine de l'accueil et des soins des patients SEP. Ceci permettra de contribuer à la qualité des prestations de soins, de même qu'à la motivation du personnel. Le coût supplémentaire de cette mesure est illustré dans le tableau ci-dessous. 

Tableau 7.5. Répartition et coût salarial par région 

	SEP/Région
	places
	Total places
	FTE supplémentaires par 5 places
	FTE total
	Coût salarial/an
	Coût total (en €)

	Flandre

     unités 10
     unités 5

Wallonie

     unités 5

Bruxelles

     unités 5
	175

2

31

105

21

20
4
	20

155

105

20


	1,25

1,25

1,25

1,25
	5,00

38,75

26,25

5,00
	50.000

50.000

50.000

50.000
	250.000

1.937.500

1.3212.500

250.000

	Total
	
	300
	
	75,00
	
	3.750.000


Il importe également que l'unité de soins constitue également, du point de vue de l'espace, une unité séparée au sein de l'institution. Cela ne signifie pas qu'elle doit constituer une unité fermée, avec un encadrement distinct. 

Sans extension du nombre de lits, ceci signifie un coût supplémentaire de 3,75 millions d'euros (tableau 7.5). 

A l'heure actuelle, des normes générales s'appliquent aux MRS en matière de présence de moyens d'assistance. Il ressort de l'enquête que ces moyens sont également présents au sein des MRS. Dans la pratique, les moyens d'assistance sont adaptés aux besoins de la population des résidents. En principe, ils doivent permettre d'offrir également un confort maximal aux patients SEP. 

Le choix de l'une ou l'autre infrastructure de soins ou de la poursuite du séjour à domicile est parfois dans une large mesure déterminé par la situation financière d'une famille. Il n'est pas rare que les jeunes ménages doivent encore payer leur propre habitation et que les membres de la famille entraînent des coûts de vie plus élevés (enfants aux études, …), avec pour conséquence que l'accueil en MRS ne constitue pas, pour des raisons financières, une option possible. Il s'agit d'un aspect qui ne peut être perdu de vue par les pouvoirs publics. 

Il n'est pas recommandé de réaliser la création de ces lits par la reconversion pure et simple de lits MRS. Ceci n'est en effet acceptable que dans une certaine mesure, lorsque les patients SEP sont âgés de 60 ans ou plus, et ce, tout en ne perdant pas de vue le fait que l'offre est déjà insuffisante à l'heure actuelle. En ce qui concerne la création des autres lits, il convient de reconvertir les lits dans d'autres infrastructures. Si nécessaire, il convient de procéder à une extension réelle de la capacité. Dès lors que des lits supplémentaires sont créés, cette mesure entraînera une dépense de 5,8 millions d'euros, dans la mesure où l'on détermine le coût d'un lit supplémentaire à 53 euros. 

(-) Communautes 

La constatation a été faite selon laquelle 111 patients SEP séjournant en institutions sont âgés de moins de 55 ans. Pour ces patients SEP, il semble que l'accueil au sein d'une infrastructure pour personnes handicapées soit le plus indiqué. A l'heure actuelle, nos estimations font état d'une soixantaine de patients SEP séjournant d'ores et déjà au sein d'une telle infrastructure. 

Nous demandons aux pouvoirs publics régionaux d'élargir cette offre à 110 places. Ceci devrait dans un premier temps permettre de garantir le flux au départ des cliniques SEP et d'offrir une meilleure qualité d'accueil aux jeunes patients. 

Concrètement, cela signifie pour la Flandre une capacité supplémentaire de 25 places, ainsi qu'une capacité supplémentaire de 20 places pour la Wallonie et de 5 places pour Bruxelles. Pour la Flandre et la Wallonie, il convient de viser une répartition uniforme sur l'ensemble du territoire. Vous trouverez, à l'annexe 12, un aperçu des institutions candidates au sein du secteur des personnes handicapées. 
Etant donné que ces infrastructures ont l'habitude de travailler avec des personnes présentant un handicap, il ne semble pas nécessaire d'imposer de nouvelles exigences en matière d'infrastructures. Par contre, il est recommandé d'harmoniser l'encadrement du personnel avec les besoins qui sont ceux de ces personnes. 

Un premier point de départ pour une nouvelle unité consiste à la transformer en situation de domicile pour les personnes atteintes de sclérose en plaques qui vont y habiter. Du fait de leur maladie, ces personnes ont tout particulièrement besoin de soutien et d'assistance. Mais ce soutien doit leur être parfaitement adapté. Ce ne sont pas les résidents de l'unité qui doivent s'adapter à l'organisation du service. Ils ont en effet besoin de soutien et d'assistance dans leur situation familiale. 

Il s'agit là d'une différence significative par rapport par exemple à l'accueil dans un hôpital, où le patient est intégré à une organisation existante, du fait de son efficacité, et où il n'a pas par exemple à choisir le mobilier de la chambre. 

Au sein de l'unité SEP, on ne parle pas d'accueil temporaire, mais bien d'un accueil pour la vie. C'est là que le patient SEP va venir vivre.  

La politique du personnel de l'unité revêt dès lors une très grande importance. Celle-ci doit principalement être orientée vers une offre de stabilité. Le lien entre le résident et le prestataire de soins sera très important. Tout nouveau membre du personnel pénètre dans l'univers de vie personnel du patient SEP. Il convient dès lors de faire preuve de prudence et de limiter au maximum le nombre de changements au sein des effectifs de personnel. Une seule et unique équipe assurera la permanence, tant de jour que de nuit, et ce, 365 jours par an. Les effectifs de personnel doivent être suffisamment importants que pour pouvoir garantir cette permanence. 

Outre les soins aux personnes, il convient également de créer des possibilités d'activités permettant de conférer un sens aux journées. On a en effet constaté que le manque en la matière augmentait le risque de dépressions et de comportements inadaptés (problèmes comportementaux). Dès lors que ces occupations quotidiennes peuvent intervenir dans un autre environnement que le logement habituel, cela constitue un plus : cela offre en effet au patient SEP la possibilité d'élargir son univers, ainsi que son regard et ses contacts. On veillera donc notamment à créer des liens de collaboration avec des centres de jour et des initiatives de loisirs dans le quartier.  

Les contacts avec la famille, les amis et les connaissances du patient SEP doivent également être entretenus et, en cas de besoin, être stimulés. Ici encore, il importe d'offrir le soutien nécessaire au personnel. Pour les patients SEP, il est en effet très important que leur univers ne soit pas rétréci plus que ce n'est inévitable. De par leur régression physique, les patients SEP sont déjà confrontés à l'impossibilité de pouvoir encore accomplir de très nombreuses choses. Dès lors que leurs contacts sociaux sont également supprimés, leur univers se rétrécit totalement. Il importe que le personnel puisse également soutenir et stimuler ces contacts sociaux. 

7.2. PATIENTS HUNTINGTON 

7.2.1. PRINCIPAUX CONSTATS 

La maladie de Huntington se caractérise par un effet considérable sur le comportement et l'autonomie, de même que par une problématique psychiatrique. L'étude a très clairement permis de démontrer la mesure élevée de besoin de soins, ainsi que le mauvais état de santé des patients Huntington. Il a de même très clairement été démontré qu'il existait un très grand besoin d'accroissement du nombre des possibilités d'accueil dûment adaptées. A l'heure actuelle, la recherche d'un centre d'accueil est souvent difficile et les patients ne disposent que de peu, voire pas du tout, de choix. Les institutions accueillant des patients Huntington limitent également leur nombre afin de ne pas surcharger leur organisation. Il convient en effet d'intégrer ces patients à l'ensemble de la population et le besoin de soins de ceux-ci détermine sensiblement le travail du personnel. 

En ce qui concerne l'accueil et l'accompagnement des patients présentant des troubles psychiatriques et des troubles du comportement, on observe une expérience et un savoir-faire considérables dans le secteur des soins de santé mentale. Les personnes souffrant d'affections LCA déterminées, dont notamment la maladie de Huntington, sont parfois déjà renvoyées vers une infrastructure psychiatrique, principalement les hôpitaux psychiatriques. Mais ce groupe cible LCA présente également souvent une très faible autonomie physique, celle-ci évoluant parfois de manière dégénérative (p. ex. maladie de Huntington). Ces limitations physiques constituent la plupart du temps un frein important à l'accueil, et ce, du fait que ces infrastructures ne sont pas toujours suffisamment équipées, qu'il s'agisse d'aménagement proprement dit ou d'encadrement. 

Les patients Huntington se retrouvent également dans des infrastructures pour personnes handicapées et dans des MRS. Ici aussi, la demande est parfois plus importante que l'offre et l'encadrement est insuffisant, tant d'un point de vue qualitatif que quantitatif. De plus, l'accueil de patients Huntington au sein d'infrastructures pour personnes handicapées n'est pas évident, du fait de la problématique psychiatrique et comportementale. 

7.2.2.  PROPOSITION DE SOLUTIONS 

En ce qui concerne les patients Huntington, on constate donc un besoin de possibilités d'accueil résidentiel adapté supplémentaires. Etant donné l'importance de la proximité géographique, il convient ici encore de plaider en faveur de la prise d'initiatives dans différents secteurs, à savoir, tant le secteur des soins de santé mentale que le secteur des personnes âgées ou encore le secteur des personnes handicapées. Nous nous limitons, dans le cadre de la présente proposition, aux secteurs des soins de santé mentale et des personnes âgées.  

Avant d'expliquer la proposition de possibilités d'accueil, nous souhaiterions nous arrêter un instant encore à la pose du diagnostic. La maladie de Huntington est héréditaire et dès lors qu'une famille est touchée par cette maladie, les membres proches du patient savent qu'ils peuvent eux aussi potentiellement développer cette maladie. Cette nouvelle, parallèlement au diagnostic du proche, est particulièrement lourde à porter. C'est pourquoi il est recommandé, lors de la pose du diagnostic, de collaborer avec un centre de référence ou un centre d'hérédité. La Belgique compte actuellement 8 centres de ce type. Nous prévoyons que 8 assistants sociaux par centre soient à cette fin engagés afin d'assurer l'accompagnement du patient et de son entourage. 
Etant donné les problèmes comportementaux, il n'est pas illogique que les patients arrivés à un stade avancé de la maladie soient accueillis au sein d'une infrastructure intervenant dans le cadre de l’hygiène mentale. On pense à ce sujet en premier lieu à deux unités au sein des hôpitaux psychiatriques, unités qui auraient une capacité limitée de 10 lits psychiatriques sévères (indice A). La limitation du nombre de lits est recommandée du fait du caractère particulièrement lourd des soins à octroyer à ces patients. Afin de pouvoir accueillir cette charge de soins et ce besoin de surveillance, il convient de prévoir, par 10 lits, 0,25 FTE supplémentaire pour l'ergothérapie et 1 FTE supplémentaire pour les soins infirmiers. Ces unités se concentreraient principalement sur l'accueil des pathologies aiguës. Le séjour moyen des patients Huntington au sein d'un hôpital psychiatrique atteindrait alors 6 mois.  

En ce qui concerne les patients chroniques, les MRS semblent les sites d'accueil les plus adaptés
.  

Il est proposé de créer 24 unités de 5 lits au sein des MRS (tableau 7.6). Il s'agit en effet de patients dont le profil de soins correspond, jusqu'à un certain niveau, à celui de certaines sous-populations de personnes âgées. 121 MRS se sont posées candidates afin de lancer une telle unité. Par 5 places, 1 FTE supplémentaire infirmier et 0,25 FTE supplémentaire ergothérapeute seraient prévus. Vous trouverez, aux annexes 11 et 13, les institutions candidates, ainsi qu'à l'annexe 15, la reproduction de la répartition géographique des institutions candidates disposant à l'heure actuelle de l'expertise nécessaire. 

Tableau 7.6. Répartition et coût salarial par région 

	Huntington/Région
	places
	Total places
	FTE supplémentaires par 5 places
	FTE total
	Coût salarial/an
	Coût total (en €)

	Flandre

     unités 5
     unités 10 (HP)

Wallonie

     unités 5

     unités 10 (HP)

Bruxelles

     unités 5

Centres génétiques
	80

14

1

40

6

1

20

4


	70

10

30

10

20


	1,250

0,625

1,250

0,625

1,250
	17,50

1,25

7,50

1,25

5,00

4,00
	50.000

50.000

50.000

50.000

50.000

55.000
	875.000

62.500

375.000

62.000

250.000

220.000

	Total
	
	140
	
	32,50
	
	1.845.000


Quoi qu'il en soit, il convient également de ne pas perdre de vue les besoins spécifiques et les exigences de qualité spécifiques dans le domaine de l'encadrement de personnel, ainsi que dans le domaine des qualifications, et ce, de manière à garantir un accueil de qualité. 

Le coût d'investissement total est estimé à 1,845 million d'euros en vue de la valorisation des lits existants. 

Si l'on opte pour la création d'un service chargé du traitement intensif des patients psychiatriques (conformément à l'actuel(le) SGA), il convient de prévoir une équipe de personnel de 15 FTE pour 8 lits. Si l'on traduit cela par 8 lits, cela signifie un accroissement supplémentaire de 9 FTE par rapport au nombre mentionné ci-dessus. 
Si nous partons du point de vue selon lequel les lits prévus sont des lits supplémentaires, on obtient un coût supplémentaire de 3,25 millions d'euros par rapport au montant ci-avant mentionné de 1,845 million d'euros.  

L'accessibilité financière doit également faire l'objet d'une attention particulière, étant donné le fait que de nombreux patients ne peuvent payer leur facture. 

Outre la question d'un encadrement de personnel supplémentaire, nous plaidons également en faveur d'une formation spécifique et permanente en ce qui concerne cette affection. 

Bien que cette formation ne soit pas reprise dans le devis relatif aux présentes recommandations politiques, nous souhaitons mettre en avant le plaidoyer en faveur de l'élargissement de l'offre existante au sein des maisons de soins infirmiers (p. ex. Home Marjorie). A l'heure actuelle, il n'est en effet pas du tout évident d'intégrer ces patients, et ce, du fait des problèmes comportementaux que l'on constate dans le secteur des personnes handicapées. 

Du fait de la population globale des patients limitée, il est important que les différentes structures d'accueil soient reliées entre elles par le biais d'un réseau. C'est là un élément indispensable à l'échange de savoir-faire et d'expériences. 

8. annexes 

BIBLIOGRAPHIE 
� Lannoo E, Larmuseau D, Van Hoorde W, Ackaert K, Lona M, Leys M, et al. Besoin de soins chroniques chez les personnes atteintes de lésions cérébrales acquises (LCA) âgées de 18 à 65 ans. Health Services Research (HSR). Bruxelles : Centre Fédéral d'Expertise des Soins de Santé (KCE) : 2007. KCE reports 51A, p. 21.


� Nous avons utilisé, dans le cadre de la description de la maladie de Huntington, les informations disponibles sur le site Web de l'asbl Ligue Huntington : � HYPERLINK "http://www.huntingtonliga.be" ��http://www.huntingtonliga.be�. 


� Le Health Assessment Questionnaire mesure les difficultés rencontrées lors de l'accomplissement d'activités faisant partie de la vie quotidienne. Ce questionnaire a été conçu et développé en premier lieu à l'intention des patients souffrant d'arthrite, mais est entre-temps beaucoup utilisé tant dans la pratique quotidienne que dans le cadre de recherches liées à différentes affections. 


� En théorie, les MSP entrent également en ligne de compte, mais il a été constaté qu'à l'heure actuelle, peu de patients Huntington séjournaient en MSP et que la volonté de les accueillir à l'avenir était relativement limitée par rapport à la volonté des MRS. Enfin, une MSP est moins prévue, dans le cadre des réglementations, pour accueillir des personnes ayant besoin de soins physiques. 
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Utility (EQ-5D)
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