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Avertissement

Il est essentiel de garder présent à l'esprit que ce travail repose essentiellement sur les ressources écri-
tes disponibles au moment de l'étude. Il ne peut prétendre donner une image exhaustive de la réalité
des Services de soins hospitaliers à domicile dans les pays étudiés et ne peut par essence présenter
que ce qui a été décrit et/ou analysé par ailleurs. La nature des sources d'information disponibles n'est
d'ailleurs pas sans incidence sur l'image que nous pouvons nous faire du développement et du fonction-
nement des services de soins à domicile. Selon que les écrits émanent des gouvernements, d'institu-
tions offrant ces services ou de chercheurs ayant analysé leur fonctionnement, la vision de la réalité peut
être différente et il est important d'en tenir compte dans l'analyse de l'information recueillie. De fait,
l'abondance et la nature de l'information étaient très différentes dans les trois pays étudiés et nous avons
tenté d'en tenir compte pour présenter ces expériences. Enfin, cette revue de littérature s'est achevée
fin 2003 et sauf exception, les données recueillies n'ont reçu aucune mise à jour depuis cet état des
lieux.
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Introduction

Depuis une vingtaine d'années, on assiste en
France au développement de modes de prise en
charge qui permettent d'offrir une alternative à
l'hospitalisation (chirurgie ambulatoire, hospitali-
sation de jour, hospitalisation à domicile, etc.)1. 

La revue de la littérature proposée ici s'appuie
sur des exemples étrangers2. Elle est réalisée
dans la perspective d'une réflexion sur l'opportu-
nité de continuer à développer ces modes alter-
natifs de prise en charge et sur l'orientation à leur
donner, ce qui implique un questionnement sur
le contexte sanitaire et social dans lequel ils s'in-
tègrent et sur les objectifs auxquels ils doivent
répondre.

Initialement, le point d'entrée de ce travail devait
être l'ensemble des structures offrant une alter-
native à l'hospitalisation au sens de l'article
R.712-2-1 du Code de la Santé publique, à sa-
voir les structures d'hospitalisation à temps par-
tiel de jour ou de nuit, les structures pratiquant
l'anesthésie ou la chirurgie ambulatoires et les
structures d'hospitalisation à domicile. Il s'agis-
sait de comprendre comment d'autres pays
avaient pu mettre en place une façon alternative
de pratiquer des actes hospitaliers.

Cet axe hospitalier se justifie dans le contexte
français. Dans un rapport de 2002, la Cour des
Comptes, au chapitre traitant des activités hospi-
talières en relation avec les soins ambulatoires,
faisait la synthèse suivante : 

" Le développement actuel des structures alter-
natives à l'hospitalisation n'apparaît pas à la me-
sure des enjeux qui s'y attachent, qu'il s'agisse
de l'amélioration de la qualité des soins et de leur
meilleure articulation avec la médecine de ville,
ou de l'économie vraisemblablement engendrée
par ces pratiques. L'estimation des gains finan-
ciers, aujourd'hui davantage présumée qu'éta-
blie, doit être affinée par d'importantes études
devant être prochainement publiées3.

Leur potentiel de développement est pourtant
important, notamment en chirurgie ambulatoire,
et singulièrement dans le secteur public, qui ac-
cuse un net retard par rapport au secteur privé. 

La faiblesse du nombre de places autorisées
dans les hôpitaux publics ne reflète d'ailleurs que
partiellement l'activité ambulatoire réelle. Le dé-
veloppement de l'hospitalisation partielle conti-
nue de se heurter à des freins culturels et
organisationnels.

Alors que le Gouvernement s'est engagé à dou-
bler les capacités en hospitalisation à domicile
d'ici à 2004 (c'est-à-dire de passer de 4 000 à
8 000 places installées), aucune mesure concrè-
te n'a été mise en �uvre à ce jour pour tenir cet
objectif4."

Les alternatives à l'hospitalisation classique réa-
lisées sur le lieu de l'hôpital sont aujourd'hui plu-
tôt bien codifiées, notamment la chirurgie
ambulatoire et l'hospitalisation de jour, recou-
vrant des champs parfaitement définis. A l'inver-
se, les alternatives développées hors de l'hôpital
ne bénéficient pas de cette clarté essentielle à
une réflexion plus avancée sur l'opportunité et
les modalités de leur développement.

Ainsi, l'étude de la littérature que nous proposons
porte exclusivement sur les services de soins
hospitaliers à domicile (SHAD). Dans le premier
chapitre de ce travail, nous précisons plus en dé-
tail ce que le terme de SHAD recouvre.

Les trois chapitres suivants présentent la con-
ception de l'hospitalisation à domicile telle que
développée dans trois pays : l'Australie, le Cana-
da et le Royaume-Uni.

Le premier pays que nous décrivons, l'Australie,
adopte une perspective sensiblement identique
à la perspective française, à savoir la recherche
d'alternatives pour la pratique de certains actes
hospitaliers. L'analyse des expériences austra-
liennes, principalement celles menées dans
l'état de Victoria, nous permet de voir comment,
avec la même problématique de départ, les cho-
ses peuvent se mettre en place selon des moda-
lités complètement différentes.

1. Des repères sur la situation française de l�hospitalisation
à domicile dite HAD sont présentés en annexe.

2. Elle est complétée par une revue de littérature sur les
évaluations médico-économiques élargie à d'autres
pays : Midi F., à paraître.

3. Depuis, concernant l'hospitalisation à domicile, une
étude concernant le coût de l'HAD a été publiée par
l'IRDES (cf. " Evaluation du coût de la prise en charge
globale en hospitalisation à domicile ", Aligon A. et al.,
rapport IRDES 2003 et synthèse publiée dans Ques-
tions d'économie de la santé n° 67 et www.irdes.fr ) : elle
évalue le coût de prise en charge et fait le point sur les
freins et moteurs au développement de l'HAD en
France.

4. Depuis la publication de ce rapport, de nouvelles déci-
sions législatives ont été prises (cf. annexe).
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Les deux pays que nous analysons ensuite, le
Canada et le Royaume-Uni, ont développé la ré-
flexion de l'hospitalisation à domicile selon une
autre problématique, à savoir l'offre de soins et
services nécessaires au patient au meilleur en-
droit et au meilleur moment. La question des ac-
tes hospitaliers, centrale dans le cas de la
France et de l'Australie, devient secondaire. La
question primordiale à résoudre est celle des sé-
jours qui se déroulent à l'hôpital sans que cela ne
soit justifié sur le plan clinique. Si la problémati-
que est différente, l'analyse du développement
des programmes mis en place dans ce contexte
apporte un éclairage pertinent sur la question du
développement de l'hospitalisation à domicile.

Dans une dernière partie, nous abordons plus
précisément les expérimentations de prise en
charge non hospitalière du patient en chimiothé-
rapie ou en soins palliatifs dans chacun des pays
analysés.

Le document se conclut par une synthèse.



1. Définition des services de soins hospitaliers à domicile
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1. Définition des services de soins hospitaliers à domicile

L'hospitalisation à domicile, telle que nous la
connaissons en France, n'est qu'un modèle d'or-
ganisation parmi d'autres, permettant de délivrer
des soins médicaux sur le lieu de vie du patient
alors que, sans ce service, les soins seraient pris
en charge à l'hôpital.

Il est donc indispensable de définir, en préambu-
le, le champ couvert par cette revue de la littéra-
ture, à savoir les services de soins hospitaliers à
domicile.

La définition des services de soins hospitaliers à
domicile (SSHAD) que nous proposons et sur la-
quelle nous allons nous baser tout au long de
cette étude est la suivante :

les services de soins hospitaliers à domicile (SS-
HAD) prennent en charge le patient sur son lieu
de vie et offrent des soins qui, en l'absence de
tels services, nécessiteraient une hospitalisa-
tion.

Ces services peuvent intervenir comme substitut
total (admission évitée) ou partiel (sortie antici-
pée ou entrée retardée) à l'hospitalisation.

Ils peuvent offrir une large gamme de soins hos-
pitaliers à domicile (SHAD) : soins médicaux
ponctuels répondant à des situations cliniques
aiguës, soins continus en cas de pathologie
chronique, soins palliatifs, soins de rééducation
ou de réadaptation fonctionnelle, voire du long
séjour à domicile pour personnes âgées, tous
ces soins étant identiques à ceux délivrés à l'hô-
pital. 

Les interventions concernées impliquent obliga-
toirement la participation de professionnels de
santé (médecins, infirmiers, professionnels pa-
ramédicaux) dans la prise en charge du patient ;
ces soins sont nécessairement coordonnés.

Cette définition met en avant les notions de
substitution, de nature des soins et de coordina-
tion.
La notion de substitution à l'hospitalisation est au
c�ur de cette définition, mais elle peut se décli-
ner sous des formes diverses. Par exemple, les
soins peuvent se substituer à une hospitalisation
traditionnelle ou à une hospitalisation de jour. De
plus, la substitution peut intervenir à des mo-
ments différents de l'hospitalisation : en amont
de l'admission, auquel cas elle évite totalement
l'hospitalisation, ou du moins la retarde large-
ment, ou lorsque le patient est déjà hospitalisé,

ce qui permet sa sortie anticipée. Ces deux alter-
natives n'impliquent pas les mêmes processus
d'adressage du patient au SSHAD : dans le pre-
mier cas, les SHAD sont prescrits par le médecin
traitant du patient ou par un service de consulta-
tion hospitalière (consultation externe ou service
des urgences) ; dans le second cas, ils sont
prescrits par le médecin hospitalier ou l'équipe
hospitalière du service dans lequel le patient est
pris en charge. La notion de substitution à des
soins hospitaliers fait allusion à l'intensité et/ou à
la technicité des soins. Enfin, ces derniers sont
délivrés sur le lieu de vie du patient, qui peut être
son domicile ou celui d'un membre de son entou-
rage dans un environnement géographique pro-
che du SSHAD, ou une structure d'hébergement
collective.

Le champ couvert par le service est bien celui du
soin médical, caractérisé par la participation de
professionnels de santé au SSHAD. Cependant,
d'autres catégories de professionnels participent
au processus afin d'assurer une prise en charge
globale du patient : il en est ainsi des assistants
sociaux qui préparent sur le plan social et sui-
vent la prise en charge à domicile, ou des profes-
sionnels de l'aide à domicile qui doivent parfois
intervenir à l'occasion de l'épisode de soins ou
de façon plus constante, et sans les interven-
tions desquels les patients seraient retenus en
hospitalisation classique.

La notion de coordination des soins est alors es-
sentielle, différenciant les SHAD des soins am-
bulatoires classiques. Elle va de pair, non
seulement avec la lourdeur et/ou la complexité
des soins, mais aussi avec la multiplicité des in-
tervenants. Elle est d'autant plus nécessaire que
le malade est gravement atteint ou lourdement
handicapé, lui-même ou sa famille étant ainsi
soulagés d'une organisation souvent complexe.

Au-delà de ces trois notions constantes dans
tout service de SHAD, les différents types de
soins prodigués sont variables. Si ces soins se
doivent tous d'être les mêmes que ceux délivrés
en hospitalisation, leur périmètre peut être diffé-
rent d'une expérience à l'autre, d'un pays à
l'autre et également d'une période à l'autre.

Par exemple, le champ de l'hospitalisation à do-
micile (HAD) en France était initialement, dans
les années 70, limité aux soins médicaux aigus
consécutifs à une hospitalisation minimale de dix
jours. L'objectif du système hospitalier de tou-
jours réduire les durées de séjour, les progrès
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thérapeutiques et techniques permettant la réali-
sation de nouveaux soins hors des murs de l'hô-
pital, ont permis d'élargir le champ de
l'externalisation à des soins non-aigus, en parti-
culier, les soins de rééducation et de réadapta-
tion fonctionnelle et les soins destinés à des
patients chroniques lourds, et porte spécifique-
ment sur le cancer et les maladies neurologi-
ques. La circulaire HAD de mai 2000 illustre
cette évolution en redéfinissant le champ de
l'hospitalisation à domicile. Elle couvre à présent
les soins ponctuels (soins prescrits pour une du-
rée déterminée au départ), les soins continus
(leur durée est indéterminée à l'origine et peut al-
ler jusqu'au stade terminal : soins palliatifs), ainsi
que les soins de rééducation et de réadaptation
fonctionnelle. Une nouvelle circulaire du 4 février
2004 élargit le champ et précise le cahier des
charges pour les secteurs de la périnatalité, la
pédiatrie et la psychiatrie ; elle sera complétée
prochainement par une circulaire sur les person-
nes âgées, les soins de suite et les soins pallia-
tifs.

De façon générale, dès que l'on quitte le contex-
te historique, géographique et législatif français,
les services de soins hospitaliers à domicile ne
se présentent pas comme un ensemble homo-
gène. La configuration des services de SHAD
apparaît extrêmement contextuelle. 



2. Les services de soins hospitaliers à domicile en Australie
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2. Les services de soins hospitaliers à domicile en Australie

Dix-neuf millions de personnes vivent en Australie. Soixante-cinq pour cent vivent dans les villes princi-
pales. La majeure partie du continent est inhabitée et l'accès aux soins des populations en zone rurale
est un problème important.

Carte 1
Découpage de l�état fédéral australien

en 6 états et 2 territoires

Cet état fédéral regroupe 6 états et 2 territoires
(Territoire du Nord, Queensland, Nouvelle-Gal-
les du Sud, Territoire de la capitale australienne,
Victoria, Tasmanie, Australie-Méridionale, Aus-
tralie-Occidentale). Ainsi, l'administration publi-
que partage les responsabilités à trois niveaux :
national, territorial (états/territoires) et local. Cet-
te répartition se retrouve au niveau de la gestion
du système de soins.

2.1. Généralités sur le système de 
santé australien

2.1.1. Répartition des responsabilités
dans le système de santé

Au niveau national, le Commonwealth5 gère le
budget de la santé issu des impôts généraux, lé-
gifère sur le fonctionnement du système et fixe
les orientations politiques. Les états et territoires
sont responsables du financement et de l'organi-

sation des services de santé. Ils ont pour devoir
d'organiser les soins hospitaliers publics, les
soins de santé mentale, de santé dentaire, les
soins de suite et de réhabilitation, la promotion
de la santé... À ces fins, ils reçoivent des bud-
gets du Commonwealth, mais ils utilisent égale-
ment une part des impôts prélevés localement.
De façon générale, une grande part de leur bud-
get, en moyenne 40 %, est destinée aux dépen-
ses de santé, ce qui fait du débat autour de la
santé un enjeu politique important.

2.1.2. Financement du système de
santé

Tout australien bénéficie de l'Assurance nationa-
le de santé et peut, en complément, souscrire à
une assurance privée.

L'assurance nationale de santé

Medicare est un système assurantiel qui couvre
l'ensemble de la population depuis 1984. Il est
principalement financé par les impôts généraux
prélevés par le Commonwealth et constitué de
trois programmes couvrant respectivement les

Source: www.odci.gov/cia/publications/factbook.
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5. Le Commonwealth australien comprend l'Australie pro-
prement dite, l'Ile de Tasmanie et les Territoires exté-
rieurs (Iles Christmas, Iles Cocos, Ile de Norfolk,
Antarctique australien).
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dépenses hospitalières publiques (Australian
Health Care Agreement), les dépenses de cer-
tains services de santé privés (Medicare Benefit
Scheme - MBS) et les produits pharmaceutiques
(Pharmaceutical Benefit Scheme - PBS).

L'Australian Health Care Agreement garantit à
tout résident australien l'accès gratuit aux soins
hospitaliers en tant que patient public (cf. § 2.1.4). 

Le Medicare Benefit Scheme (MBS) couvre les
honoraires de soins de certains professionnels
de santé :

● Il prend en charge 75 % des frais de soins
médicaux privés délivrés en hôpital public et
en structure hospitalière privée ; 

● Les soins de ville, presque exclusivement
distribués par des professionnels libéraux
payés à l'acte, lorsqu'ils sont pris en charge
(médecins essentiellement), sont financés à
hauteur de 85 % des honoraires convention-
nels. Cependant, certains recours à des pro-
fessionnels de santé ne sont pas pris en
charge : c'est le cas pour les soins dentaires,
l'optique, les prothèses auditives, les soins in-
firmiers libéraux, la kinésithérapie, l'ergothé-
rapie, l'orthophonie, les soins de pédicure-
podologue, les services de psychologues,
pour les transports d'ambulanciers et, enfin,
pour les services médicaux dont la nécessité
clinique n'est pas avérée telle que la chirurgie
esthétique.

Le Pharmaceutical Benefit Scheme (PBS) prend
en charge une partie des dépenses de pharma-
cie. Les médicaments couverts doivent être ins-
crits sur une liste agréée par le PBS. Cette
dernière inclut environ trois-quarts des médica-
ments dispensés par les pharmacies de ville. 

Les assurances privées

Les assurances privées couvrent les frais d'hos-
pitalisation restant à la charge des patients qui
choisissent d'être hospitalisés en secteur privé
(dans un lit privé en hôpital public ou dans tout lit
d'hôpital privé), soit les frais correspondant au
ticket modérateur6. Elles ont l'obligation de cou-
vrir les services inscrits par le gouvernement fé-
déral sur les hospital minimum fund tables. 
Dans le secteur ambulatoire, elles peuvent cou-
vrir les tickets modérateurs des soins assurés

par Medicare et assurer certains des services
ambulatoires non couverts par Medicare, notam-
ment les soins paramédicaux. Certaines assu-
rances peuvent également couvrir des services
qui ne sont pas directement des services de san-
té tels que les services funéraires (Australian
institute of health and welfare, 2002).

Le gouvernement national, soucieux d'augmen-
ter le choix des patients en matière de soins pri-
vés, tout en améliorant ou, au moins, en
préservant l'équité d'accès aux soins, sans accé-
lération de la dépense publique de santé, a mis
en place plusieurs mesures pour inciter la popu-
lation à souscrire un contrat d'assurance privée7.
Suite à ces dernières, en juin 2002, 44 % de la
population (8,7 millions) sont couverts par un
contrat d'assurance privée hospitalier (Depart-
ment of health and ageing, 2003).

En 2000, les assurances privées dépensent
12,5 % de leur dépense de santé en faveur des
soins dentaires et 48,3 % en faveur de l'hôpital.
Elles financent approximativement 60 à 65 % de
l'activité des hôpitaux privés.

Répartition du financement et con-
trôle des dépenses de santé

La dépense publique de santé, Commonwealth
et états/territoires confondus, représente 68,6 %
de la dépense totale de santé en 2001, soit 66,6
millions de dollars australiens (46,3 % financés
par le Commonwealth et 22,3 % par les états/ter-
ritoires). La participation des assurances privées
s'élève à 7,4 % et celle des ménages à 18,6 %.
Les 5,4 % restant viennent de diverses autres
sources (assurances automobiles, assurances
professionnelles, financements privés d'investis-
sements en capital�).

En 2001, l'Australie dépense 9,3 % de son PIB
en faveur de la santé. Cette proportion de la ri-
chesse nationale dévolue à la santé connaît une
augmentation lente et constante correspondant
à une croissance de 4,3 % par an en volume en-
tre 1984 et 2000 (3,9 % par an entre 1991-92 et
2001-02 à prix constant). La dépense de santé
en valeur relative per capita a connu une évolu-
tion similaire (+3,4 % à prix constant), elle s'élè-
ve en 2001 à 3 397 AUS$ (soit 2 554 US$ PPA8).

6. Elles ne couvrent que les tickets modérateurs pour les
prestations des médecins privés puisque 75 % sont pris
en charge par le MBS.

7. Depuis la réforme de 1984 qui a généralisé le système
d'assurance maladie nationale universelle, le taux de
souscription à une assurance de santé privée avait très
fortement diminué (de 50 % de la population en 1984 à
30 % en 1998). 
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Comme dans la plupart des pays développés, des
mesures de contrôle des dépenses ont été instau-
rées pendant ces trois dernières décennies. Elles
ont surtout concerné l'offre et ont mis l'accent sur
la mise en place d'incitations financières, l'incita-
tion à la micro-efficience, l'introduction de méca-
nismes de marché avec la séparation des
financeurs et des producteurs, le développement
du secteur privé, un changement culturel dans le
statut du patient qui, de plus en plus, doit être con-
sidéré comme un consommateur.

Il n'existe pas d'enveloppe budgétaire définie
pour chaque secteur de dépense ou pour cha-
que programme de financement par le Com-
monwealth. Seul le budget alloué au secteur
public hospitalier à travers le Health Care Agree-
ment est plafonné et défini de façon quinquenna-
le. L'augmentation progressive des copaiements
à la charge des patients est la principale mesure
ou réponse prise devant l'augmentation des dé-
penses relatives au médicament.

2.1.3. Offre de soins ambulatoires,
rémunération des professionnels 

Le secteur ambulatoire australien est libéral
avec paiement à l'acte. Toutes les professions
de santé y sont représentées.

Le patient a le libre choix de son médecin géné-
raliste. Il est en général le premier point de con-
tact dans le système, sert de gatekeeper et peut
diriger les patients vers des spécialistes de ville,
d'autres professionnels de santé, vers l'hôpital
ou des centres de soins communautaires. Ce
rôle de gatekeeper a pris une signification plus
importante depuis que Medicare prend mieux en
charge les honoraires de consultations des spé-
cialistes lorsque celles-ci font suite à un adressa-
ge par un médecin généraliste.

Les médecins généralistes représentent environ
la moitié des médecins dont la densité globale
s'élève à 2,4 pour 1000 habitants. Ils sont en
grande majorité organisés en cabinets de grou-
pe. Peu de médecins sont salariés du Com-
monwealth, de l'état/territoire ou de l'autorité
locale où ils exercent.

Les médecins spécialistes peuvent consulter
dans des cabinets de ville, en consultation exter-
ne des hôpitaux privés ou travailler en établisse-
ment hospitalier. Quel que soit leur statut, ils ont
l'obligation de garder une pratique hospitalière.

La profession infirmière dispense une grande
partie des soins primaires dans les cabinets des
médecins généralistes, dans les centres de san-
té communautaires� Parmi les actions qui y
sont couramment entreprises, on trouve : les bi-
lans de santé, les vaccinations, les bilans de
fonction reproductive (frottis vaginaux par exem-
ple), le conseil en santé� Un droit de prescrip-
tion d'un nombre limité de médicaments soumis
à prescription lui a été octroyé. Les actes infir-
miers prodigués en libéral (pour soins à domicile
par exemple) ne sont pas pris en charge par Me-
dicare mais peuvent l'être par des contrats d'as-
surances privées. Pour une densité globale
infirmière de 10,7 infirmiers pour 1 000 habi-
tants, 53 % exercent dans le secteur des soins
primaires ou en hôpitaux privés et 47 % sont em-
ployés dans les hôpitaux publics. 

Toutes les autres professions paramédicales
peuvent exercer en ambulatoire. Ces profes-
sionnels sont le plus souvent installés en libéral.
Les consultations de certains d'entre eux ne sont
pas couvertes par Medicare mais peuvent aussi
l'être par des contrats d'assurances privées.

Il existe des centres de santé communautaires fi-
nancés par les états/territoires. Certains d'entre
eux sont multidisciplinaires et offrent des servi-
ces à la fois sanitaires et sociaux. 

2.1.4. Offre de soins hospitaliers

Les soins hospitaliers aigus sont délivrés par les
établissements publics et privés. Les patients
ont accès à l'hôpital public par l'intermédiaire de
leur médecin généraliste, ou via les urgences où
ils peuvent se présenter de leur propre initiative.
Les Australiens peuvent également choisir d'être
admis en tant que patient privé à l'hôpital public
(ils ont alors un choix élargi du médecin, un con-
fort de chambre supérieur) ou d'être soignés en
hôpital privé. 

Les soins de long séjour sont dispensés par le
secteur privé et par le milieu associatif.

En 2001, le taux d'équipement du secteur hospi-
talier de soins aigus australien est de 4 lits d'hô-
pital pour 1000 habitants. Il tombe à 3,9 si l'on
exclut les lits d'unités d'hospitalisation de jour.
En comparaison de ce dernier chiffre, la France
dispose de 4,2 lits et places des soins aigus pour
1 000 habitants répartis sur  une superficie 14
fois moins importante. 

8. PPA : Parité de pouvoir d'achat
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Graphique n° 1
Structure du secteur hospitalier en 2001

            Source : (Australian institute of health and welfare, 2003 1088/id)

Il existe une importante variation géographique
de la densité de lits entre les zones urbaines et
rurales et entre états/territoires. Elle s'étend de
3,3 lits pour 1 000 habitants dans le territoire de
Canberra à 5 en Australie du sud (Australian ins-
titute of health and welfare, 2003b).

Comme en France, les hôpitaux privés présen-
tent un case-mix plus réduit et sont orientés vers
les soins aigus électifs. Les soins les plus lourds
restent à la charge des hôpitaux publics.

La répartition des lits entre le secteur public et le
secteur privé est similaire à la répartition françai-
se : 65 % sont publics et 35 % privés. Le nombre
total de lits est presque stable depuis quelques
années. Cependant, les secteurs public et privé
ne connaissent pas une évolution similaire. En
effet, l'Australie, comme bon nombre de pays in-
dustrialisés, a conduit une politique de réduction
du nombre de lits d'hospitalisation mais elle a
aussi favorisé le développement du secteur pri-
vé9 dont, en particulier, les unités privées d'hos-
pitalisation à la journée (+ 8,3 % en moyenne par
an entre 1997 et 2001).

Le nombre total d'admissions a augmenté en
proportion plus importante que le nombre de lits
(+ 3,5 % en moyenne par an ces 5 dernières an-
nées). La durée moyenne de séjour en hôpital
(DMS) a décru ces dernières années avec le dé-
veloppement de nouvelles techniques et, en par-
ticulier, l'extension de l'hospitalisation de jour, de
la chirurgie ambulatoire et des Services de Soins
Hospitaliers à Domicile (SSHAD).

Le financement des hôpitaux

Les hôpitaux publics sont financés (à partir des
impôts généraux et locaux via l'Australian Health
Care Agreement) par les états et territoires ;
ceux-ci y consacrent plus de la moitié de leur
budget santé. Il existe une péréquation régionale
afin qu'il y ait redistribution des états les plus ri-
ches vers les plus pauvres.

Dans les années 1980, le financement des hôpi-
taux publics relevait d'une négociation sur une
base historique (budget ou dépense de l'année
précédente). Depuis les années 1990, un finan-
cement relatif à l'activité a été mis en place dans
l'ensemble des états à l'exception de la Nouvel-
le-Galles du Sud10, le budget reçu par les hôpi-
taux dépend ainsi en partie des catégories et du
nombre de cas qu'ils traitent.

 

Hôpitaux
(non psychiatriques)

724 Etts

49 004 lits
(62,1 %)

PUBLIC
746 Etts

51 461 lits
2,6 %

(65,2 %)

 

 
 

PRIVE
560 Etts

27 407 lits
1,3 %

(34,8 %)
 

Unités
d'hospitalisation

à la journée
246 Etts

1 851 lits
(2,3 %)

 

 
 

TOTAL
1 306 Etts

78 868 lits
4 % 
hab.

 

Hôpitaux
psychiatriques

22 Etts

2 457 lits
(3,1 %)

 

 

 

  

Autres hôpitaux
y compris

psychiatriques
314 Etts

25 556 lits
(32,4 %)

Nombre d'établissements, nombre de lits, taux d'équipement %   habitants   
et (part des lits dans l'ensemble du secteur hospitalier en %)

0

00

0

9. Ainsi, le nombre de lits en hôpital public a décru (- 2 %
en moyenne par an entre 1997 et 2001) alors que les lits
privés ont vu leur nombre augmenter (+  2,9 % en
moyenne par an sur cette même période).
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Le secteur hospitalier privé est financé par
d'autres sources : le Medicare Benefit Scheme
qui couvre les honoraires médicaux à hauteur de
75 % des tarifs de responsabilité, les assurances
privées et les ménages. La plupart des soins dé-
livrés en hôpital privé sont facturés sur la base
d'un prix de journée et seulement une faible pro-
portion des soins est facturée en sus. Cepen-
dant, beaucoup d'assurances privées de santé
s'orientent de plus en plus vers un financement
à l'épisode de soins pour un nombre non négli-
geable de cas (40 à 60 %). Le mode de rémuné-
ration des médecins et d'autres professionnels
de soins dépend des structures. Néanmoins, les
médecins du secteur privé hospitalier sont le
plus souvent payés à l'acte.

2.2. Organisation des services de 
soins hospitaliers à domicile

2.2.1. Diversité de l'organisation des 
services de soins hospitaliers à 
domicile

Un développement décentralisé

Au début des années 1990, un grand nombre de
SSHAD ont été mis en place en Australie. Princi-
palement issus d'initiatives locales, ils se sont
développés de façon inhomogène sur l'ensem-
ble du territoire. Comme dans la plupart des
pays, ils se sont organisés pour répondre à des
besoins locaux variables autour de pathologies
ou modes de traitement différents avec des
structures d'organisation et de financement di-
verses (Haas et al., 1999) (Montalto, 2002).

Au niveau fédéral, il n'existe pas actuellement de
législation formalisant la mise en place des SS-
HAD. Cependant, ces cinq dernières années, le
ministère en charge des services de santé et de
la famille (Commonwealth Department of Health
and Family Services) s'est particulièrement inté-
ressé au développement de telles structures. En
effet, la mise en place de structures alternatives
à l'hospitalisation diminue la durée d'hospitalisa-
tion ou évite l'hospitalisation traditionnelle. Elle
favoriserait ainsi la réduction des listes d'attente,
problème récurrent en Australie, surtout pour ce
qui concerne la chirurgie élective. Des objectifs
plus généraux en vue d'améliorer la qualité du

système (efficience, satisfaction du patient�)
sont également à l'origine d'un tel intérêt.

Des SSHAD existent dans tous les états/territoi-
res. Toutefois, leur degré d'organisation en pro-
grammes est variable. Dans certains états/
territoires, ils ont été développés sous forme de
programmes gérés et financés par l'état, dans
d'autres, leur développement est resté de l'ordre
de l'initiative locale.

Les états de Victoria et de la Nouvelle-Galles du
Sud ont particulièrement investi politiquement et
financièrement dans cette initiative. L'une des
conséquences possibles de cette implication est
que ce sont aujourd'hui les deux états où l'on dé-
nombre le plus de SSHAD. Il est intéressant de
noter la différence principale existant entre ces
deux régions : l'état de Victoria a mis en place
des programmes qu'il gère et finance alors que
la Nouvelle-Galles du Sud a favorisé le dévelop-
pement des initiatives locales par une dotation fi-
nancière unique de départ pour la mise en place
de programmes de SHAD.

Une grande diversité d'organisation

À travers l'Australie, il existe d'importantes diffé-
rences de répartition de population et de modes
de financement des hôpitaux et des services de
santé communautaire. Ces caractéristiques ont
un rapport avec le fonctionnement et le succès
du programme de SHAD. Ajouté au fait que la
mise en place de SSHAD ait initialement fait sui-
te à des initiatives l ocales, ceci explique que
l'expérience de l'Australie est riche en situations
différentes. À ce titre, elle est décrite comme une
expérimentation naturelle pour aider à l'identifi-
cation des facteurs les plus importants pour un
fonctionnement efficace des SSHAD (Viney et
al., 2001a).

La description des nombreuses formes d'organi-
sation des programmes de SHAD qui existent en
Australie ne présenterait pas grand intérêt pour
l'objet de ce travail. Un regroupement de ces
dernières en quatre modèles a été fait. Il s'inspire
d'une étude menée pour le gouvernement fédé-
ral en 1998 et d'une étude menée en 2001 pour
le gouvernement de la Nouvelle-Galles du Sud
(Viney et al., 2001b). La réalité des modes d'or-
ganisation retrouvés est souvent proche d'un de
ces modèles mais peut également en associer
plusieurs formes ou être à la frontière entre deux
d'entre eux.10. Le système d'information médicalisé utilise une classifi-

cation en " Diagnostic Related Groups " proche du
modèle américain, il classe les séjours hospitaliers dans
677Australian National Diagnosis Related Groups (AN-
DRGs) différents.
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Modèles types retrouvés en Australie :

A. Organisation basée à l'hôpital11 , les soins
sont rattachés à une spécialité en particu-
lier et dispensés par des membres du per-
sonnel hospitalier ;

B. Organisation basée à l'hôpital, les soins ne
sont pas rattachés à une spécialité en par-
ticulier et sont dispensés par des membres
du personnel hospitalier ;

C. Organisation basée à l'hôpital, les soins ne
sont pas rattachés à une spécialité en par-
ticulier et peuvent être dispensés par des
membres du personnel hospitalier comme
par des membres du secteur ambulatoire
(médecins généralistes, infirmières de vil-
le�) ;

D. Organisation extra-hospitalière, les soins ne
sont pas rattachés à une spécialité en par-
ticulier. Dans ce dernier cas, les patients
sont sous la responsabilité de l'institution or-
ganisant le programme (centre de santé com-
munautaire, autorité de santé locale, groupe
de médecins�), les soins sont en premier
lieu dispensés par des membres du secteur
ambulatoire.

Ainsi, trois de ces quatre modèles sont gérés par
un hôpital. En théorie, les responsables et insti-
gateurs d'un programme de SHAD en Australie
peuvent être un hôpital (public ou privé), une
autre organisation totalement distincte de l'hôpi-
tal (groupe de médecins généralistes, associa-
tion à but non lucratif de producteurs de
soins�), une autorité de santé locale ou régio-
nale, l'état ou le territoire, toutes combinaisons
des sus-cités, ou encore une entreprise privée.
Cependant, la grande majorité des SSHAD sont
issus de l'institution hospitalière (69 sur 74 pro-
grammes étudiés en 1998).

Il a été montré qu'une bonne acceptabilité du
programme par les praticiens hospitaliers est un
facteur de réussite pour les SSHAD. En Austra-
lie, actuellement, ce sont les SSHAD basés à
l'hôpital qui sont le mieux perçus par ces méde-
cins, donc acceptés, ce qui peut expliquer leur
plus grand nombre et également leur plus gran-
de viabilité dans le temps.

L'admission

En Australie, pour avoir accès à l'hospitalisation
en SSHAD, les patients doivent remplir les con-
ditions suivantes :

■ avoir une pathologie présentant des condi-
tions cliniques compatibles avec l'hospitalisa-
tion en SSHAD ;

■ avoir l'aide et le support appropriés à
domicile ;

■ avoir un environnement compatible à
domicile ;

■ choisir d'être traité en SSHAD ;

■ pouvoir être traité en SSHAD.

Cependant, lors d'un audit mené en 1996 dans
l'état de Victoria, 16 % des patients hospitalisés
en SSHAD ne remplissaient pas toutes les condi-
tions pour recevoir leur traitement en SSHAD. De-
puis, des protocoles aidant à définir l'éligibilité des
patients ont été mis en place dans la majorité des
programmes (KPMG Consulting Services, 1999).

Les patients peuvent être admis en SSHAD de
différentes façons. Soit directement après un
passage aux urgences ou même directement de
leur domicile, soit après une hospitalisation (par
exemple après intervention chirurgicale quand la
situation est cliniquement stable).

Où ?

Indépendamment de l'identité institutionnelle du
responsable ou instigateur du programme, les
soins peuvent être délivrés en différents lieux al-
lant du " entièrement à domicile ", y compris la li-
vraison des médicaments et autres prescriptions
à domicile pour certains programmes, aux pro-
grammes qui ne délivrent au domicile que des
soins infirmiers, le reste des soins de spécialis-
tes ou d'auxiliaires paramédicaux étant dispen-
sés en consultations hospitalières. Les soins
peuvent également être délivrés en services
communautaires de longs séjours (nursing ho-
me), en résidences spéciales (maisons de retrai-
tes médicalisées par exemple), en centres de
perfusion, dans les cabinets de généralistes,
dans les résidences temporaires des patients ou
en unité d'hospitalisation de jour.

11. Les patients restent sous la responsabilité de l'hôpital.
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Par qui ?

Quel que soit le modèle de SSHAD, le patient est
pratiquement toujours vu au moins une fois par
jour par une infirmière ou un médecin. Si le pa-
tient a besoin d'autres soins paramédicaux tels
que des soins de kinésithérapie ou d'orthopho-
nie, ils sont en général dispensés sur son lieu de
vie. Toutefois, il se peut que le patient doive re-
tourner à l'hôpital pour recevoir des traitements
complémentaires.

Dans une étude menée dans l'état de Victoria en
1997, 92 % des patients traités dans le cadre de
SHAD reçoivent des soins infirmiers. Ces der-
niers sont dispensés à leur domicile dans 89 %
des cas, dans 3 % des cas au service de consul-
tation hospitalier ou dans des centres hospita-
liers de long séjour, dans 2,3 % des cas en
services communautaires de long séjour.

Quarante-quatre pour cent des patients reçoi-
vent des soins d'un médecin, lesquels sont déli-
vrés au domicile dans seulement 19 % des cas.
Dans 39 % des cas, l'intervention des médecins
se fait sous forme des conseils oraux aux infir-
mières ou aux patients (par téléphone) ; dans
23 %, elle est faite lors d'une consultation à l'hô-
pital ou aux centres de perfusion et, enfin, dans
19 % des cas en d'autres lieux dont les services
d'urgences, les cabinets de généralistes, les
structures d'hospitalisation de jour, les longs sé-
jours (nursing home) et autres institutions spé-
ciales. Dans 5,4 % des cas, il y a recours à
d'autres professionnels de santé : intervention
ergothérapeute (83 % de ces cas), d'un tra-
vailleur social (67 %), d'un kinésithérapeute
(50 %), d'autres professionnels de santé (17 %).

Beaucoup de SSHAD assurent un service 24h/
24h. Cependant, certains recommandent qu'en
cas de problème, les patients contactent l'hôpital
ou s'y rendent.

Selon le programme et en fonction du mode
d'entrée, les patients peuvent être sous la res-
ponsabilité administrative de l'hôpital dont dé-
pend le programme, enregistré alors comme
patients hospitalisés. Comme la grande majorité
des programmes sont basés à l'hôpital, cette si-
tuation est la plus fréquente. 

Une grande diversité de modes de finance-
ment

À cette grande diversité de modes d'organisation
correspond une grande diversité de modes de fi-
nancement, ce d'autant plus que la majorité des

programmes sont organisés par les hôpitaux qui,
eux-mêmes, sont soumis à des modes de finan-
cement variant en fonction de l'état/territoire/
autorité locale dans lequel ils sont implantés. Il
faut ici individualiser le financement des pro-
grammes de SHAD et le financement des pres-
tataires participant à la délivrance des soins.

Le financement des programmes de SHAD

On retrouve plusieurs méthodes de financement
des programmes de SHAD, qui peuvent être dis-
tinguées comme suit :

1. Pas de financement individualisé à l'intérieur
du budget de l'hôpital : le SSHAD est alors un
programme au sein d'un service clinique.

2. Une dotation fixe pour le programme de
SHAD, composante séparée du budget de
l'hôpital ou du service de santé dispensant le
programme.

3. Une contractualisation permettant un finan-
cement spécifique séparé du budget de l'hô-
pital : accord sur les coûts et les volumes
entre le programme de SHAD et l'autorité de
santé compétente, l'hôpital ou avec des ser-
vices définis de l'hôpital ; il se peut qu'une
partie du financement soit issue du budget de
l'hôpital.

4. Paiement à l'activité : différents arrange-
ments sont possibles, le plus courant en Aus-
tralie est un paiement pour l'épisode de soins
à l'hôpital, que celui-ci soit entièrement en
SHAD, entièrement hospitalier ou une combi-
naison des deux.

5. Paiement à la journée : les différents services
cliniques hospitaliers achètent les prestations
du programme SHAD ; il peut y avoir un pla-
fond global pour ce type de financement ou
encore un plafond à l'épisode de soins.

6. Paiement à l'acte : il implique un paiement in-
dividualisé pour chaque soin ou service fai-
sant partie des SHAD ; de façon semblable
au précédent, ce mode de financement peut
être associé à un plafonnement.

7. Financement de motivation : comme dans
l'état de Victoria où, en plus du financement à
la pathologie, les hôpitaux reçoivent un prix
de journée fixe pour le nombre de patients ef-
fectifs qu'ils ont en charge en SHAD.

Ces différents modes de financement ne sont pas
mutuellement exclusifs et une association de
deux ou plusieurs d'entre eux peut être retrouvée
pour financer un même programme de SHAD. Le
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plus souvent, la méthode de financement choisie
dépend des caractéristiques de l'organisation du
SSHAD concerné, de l'identité du financeur et de
la façon dont les prestataires de soins sont payés.
Et inversement, la complexité de l'organisation du
financement des services de santé a un impact
important sur la façon dont les SSHAD fonction-
nement (Shanahan et al., 2001).

De façon générale, l'alternative 1 est adaptée
quand le programme de SHAD est totalement in-
clus dans un service clinique, c'est-à-dire que
tous les personnels utilisés sont issus du
service ; dans ce cas, c'est le plus souvent un
programme de SHAD spécialisé.

Les alternatives 2 et 3 sont celles pour lesquelles
le risque financier est moindre pour le program-
me  de SHAD, surtout quand ce dernier est dans
sa phase initiale de mise en place. Cependant, il
peut être à l'origine d'un coût par cas plus impor-
tant si le volume d'activité escompté n'est pas at-
teint.

L'alternative 3 répartit plus le risque entre le fi-
nanceur et le responsable du programme de
SHAD que l'alternative 2. De plus, le fait que le
contrat puisse être renégocié est un avantage.

Les alternatives 4, 5, et 6 sont possibles si
d'autres services hospitaliers sont également fi-
nancés sur la base de leur activité. L'alternative
3 offre beaucoup d'avantages similaires et per-
met un plus grand contrôle du coût total.

L'alternative 7 peut recouvrir plusieurs formes.
Dans les états de la Nouvelle-Galles du Sud et
de Victoria, les hôpitaux ont reçu, pour la mise
en place du programme, un financement initial
spécial. Ce dernier peut être appelé financement
d'incitation au développement. Dans l'état de
Victoria, il existe également un financement sup-
plémentaire à la journée. Il représente un budget
de 5 millions de dollars par an en sus de ce que
les hôpitaux reçoivent pour leur case-mix. L'ob-
jectif est qu'ils puissent organiser et dispenser
les SHAD sans qu'il y ait de charge supplémen-
taire pour le patient. 

L'ensemble des prestataires, y compris ceux de
ville, est financé par les hôpitaux qui gèrent le
programme auquel ils participent. 

En 1998, l'Australie-Occidentale utilise l'alterna-
tive 1, le territoire de la capitale Canberra l'alter-
native 3, la Tasmanie l'alternative 4. Le
Queensland et la Nouvelle-Galles du Sud pré-
sentent une variété de ces différentes alternati-

ves avec des financeurs multiples : hôpitaux,
autorités de santé, etc.

La question du financement des prestataires de
soins 

Cette question se pose pour les programmes
n'utilisant pas que du personnel hospitalier pu-
blic, c'est-à-dire les programmes correspondant
aux modèles types C et D et les programmes or-
ganisés par des structures privées.

En fonction des programmes, ces prestataires
peuvent être rémunérés de différentes façons.
Ils peuvent être salariés du programme, rémuné-
rés à l'acte ou encore rémunérés à l'épisode de
soins. Leur financement peut être totalement pris
en charge par le programme, comme c'est le cas
dans l'état de Victoria, ou pris en charge en par-
tie par l'assurance sociale (Medicare) pour ce qui
est des soins en secteur ambulatoire. Il en est de
même pour les dépenses de prescription phar-
maceutique qui peuvent être financées par le
programme lui-même ou par le Pharmaceutical
Benefit Scheme, laissant alors une partie des
frais à la charge des patients (voir § 2.1.2 des-
cription des copaiements pour la consommation
de pharmacie). Il existe ainsi une possibilité de
transfert des coûts entre secteurs, de la sphère
publique (Medicare) vers la sphère privée (pa-
tient ou assurance privée).

2.2.2. Importance et développement
de l'offre et de l'utilisation des SHAD

En juin 1998, une étude nationale identifie 77
SSHAD en Australie. Tous ces programmes sont
publics. Les patients y sont pris en charge par le
système d'assurance publique. 

Il existe, à cette même époque, 3 programmes
privés développés à titre expérimental (3 autres
sont instaurés en 1999 et 2000). Ils sont organi-
sés autour de structures de soins privées avec
une partie des soins couverte par les assurances
privées. Cependant, ces programmes sont mis
en place sous l'influence du gouvernement na-
tional afin d'en mener une évaluation et d'identi-
fier les aménagements à apporter au système
pour favoriser leur expansion (Department of
health and ageing, 2001). En effet, il existait
d'importants freins au développement de tels
services dans le secteur privé. Depuis, des amé-
nagements du système ont permis le développe-
ment de ces structures. 

En juin 2003, 95 programmes de SHAD existent
en Australie, dont 24 dans le secteur privé. L'ex-
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pansion dans ce dernier secteur aura été parti-
culièrement rapide alors que le secteur public a
vu son nombre de programmes diminuer de 8 %
(- 6) par rapport à 1998 (voir Tableau n° 1 ci-des-
sous).

En 1998, les états de la Nouvelle-Galles du Sud
et de Victoria possédaient le plus grand nombre
de programmes, respectivement 19 et 42 (80 %
du nombre total de SSHAD). En 2003, ces deux
états sont toujours les détenteurs du plus grand
nombre des programmes de SHAD.

Cependant, l'évolution sur ces 5 dernières an-
nées est très différente dans ces deux états.

Plus de 15 programmes existent en Nouvelle-
Galles du Sud dont 5 privés. Certains sont des
programmes établis, d'autres des programmes
pilotes. Différentes méthodes de financement
sont utilisées. Certains programmes sont finan-
cés par les hôpitaux, les autorités de santé loca-
les ou les départements locaux de médecine gé-
nérale, d'autres reçoivent des budgets
spécifiques. On constate que 11 de ces pro-
grammes n'existaient pas en 1998. Quinze des
19 programmes publics préalablement existants
ont disparu. De façon générale, ceux qui ont per-
duré étaient implantés en milieu très urbanisé
(Sydney et sa banlieue par exemple), montrant
la plus grande viabilité d'une telle organisation
en zone urbaine. La situation en zone rurale s'est
révélée plus difficile et tous les programmes ont
cessé d'exister. 

L'état de Victoria est de loin celui où les SHAD
sont le plus développés. On dénombre 56 pro-
grammes en 2003, soit 61 % des programmes

australiens (ils étaient 42 en 1997 et représen-
taient alors 56 % des programmes existants). On
rappelle que cet état représente moins de 3 % de
la superficie du pays, accueille un quart de la po-
pulation et a par conséquent la plus forte densité
de population12 (près de 2,5 fois supérieure à cel-
le de la Nouvelle-Galles du Sud qui est au 2ème
rang mais au premier en taille de population).
Tous les programmes répertoriés en 1998 dans
l'état de Victoria existent encore. De nouveaux
ont été mis en place mais l'extension des SHAD
dans cet état s'est surtout faite dans le secteur
privé où 11 programmes ont vu le jour. C'est le
secteur privé de SHAD le plus développé d'Aus-
tralie. On rappelle que c'est également l'état où
l'investissement politique du gouvernement local
en faveur des SHAD est le plus important. Les
programmes publics sont tous hospitaliers, en-
tièrement financés par l'état et l'assurance natio-
nale. Il n'y a pas de frais à la charge des patients.
Un effort d'information sur ces services est fait
par l'intermédiaire d'Internet. On trouve des in-
formations sur les SHAD sur le site Web du De-
partment of Health de Victoria où une page est
dédiée aux SHAD avec des liens vers les diffé-
rents rapports existants sur le sujet13. Il existe
également un site Web entièrement dédié à ces
services14 dont l'objectif est de soutenir leur dé-
veloppement. On y trouve des conseils cliniques,
des guides de bonnes pratiques, un forum de
discussion, une lettre trimestrielle et des infor-
mations diverses.

Tableau n° 1
Evolution du nombre des programmes de SHAD entre 1998 et 2003

selon leur implantation géographique

           Source : Hospital in the home services, (2003) 

12. On exclut alors le Territoire de la capitale Canberra de
l'Australie.

13. http://www.health.vic.gov.au/hith/
14. http://aca.health.vic.gov.au

1998 Disparus Nouveaux Publics Privés

Territoire du Nord 1        - - 1        

Queensland 4        3        - 1        4        

Nouvelle-Galles du Sud 19        15        6        10        5        

Territoire de Canberra 1        - 1        2        

Victoria 42        - 3        45        11        

Tasmanie 2        - 1        3        1        

Australie-Méridionale 5        2        3        6        

Australie-Occidentale 3        - - 3        3        

Total Australie 77        20        14        71        24        

Etat/Territoire

Publics de 1998 à 2002 2003
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Dans les autres états et territoires, les program-
mes de SHAD se sont développés à des degrés
variables mais sont restés en nombre peu impor-
tant (inférieur ou égal à 6), aucune politique d'in-
citation n'ayant réellement prévalu. Il n'y a pas
eu de changement notoire au cours des 5 der-
nières années. Seul le Queensland a connu une
évolution un peu originale. Son nombre total de
SSAHD est resté stable mais, sur les 4 program-
mes publics existants en 1998, trois ont disparu. 

C'est le seul état où le nombre de programmes
privés (3) est supérieur au nombre de program-
mes publics (1).

L'Australian Institute of Health and Welfare (agen-
ce nationale de statistiques et d'information en
santé) publie chaque année des données sur l'uti-
lisation des services hospitaliers (nombre d'ad-
missions, durée de séjour, fréquences des
DRGs�). Des informations concernant les SHAD
doivent être collectées depuis 2001 (Australian
institute of health and welfare, 2003a). Cepen-
dant, le dernier rapport publié sur les statistiques
hospitalières pour l'année 2001 ne présente pas
de résultats pour l'ensemble du pays, certains
états n'ayant pas collecté de données du tout,
d'autres ne présentant pas d'information pour les
services privés de SHAD. À partir des données
disponibles sur les 30 128 admissions reportées
comportant des SHAD15, il est intéressant de no-
ter que 71,1 % des journées d'hospitalisation cor-
respondant à ces admissions sont passées en
SSHAD (et 29,9% en hospitalisation classique) et
que 88,2 % des séjours effectués sont des sé-
jours d'une seule journée (et donc en SHAD uni-
quement).

L'état de Victoria est le seul à présenter des sta-
tistiques détaillées sur l'utilisation des SHAD sur
son territoire. Au cours de l'année 2001, 21 300
patients (4,7/1000 habitants) ont été traités en
SSHAD, soit 263 004 journées (59/1000 habi-
tants). Ce nombre croît régulièrement : + 28 % en-
tre 1996-97 et 1997-98 puis + 47 % entre cette
dernière année et 2001-02, ce qui représente une
croissance annuelle moyenne de + 12 % sur toute
la période. En 2001, le nombre de journées d'hos-
pitalisation en SHAD représente 4,6 % du nombre
total de journées d'hospitalisation dans l'Etat. Dé-
but 2002, il est estimé à 6,4 %. Ainsi, l'augmenta-
tion de l'utilisation de ces services n'est pas

uniquement due à la progression de la demande
totale pour les soins hospitaliers16.

Début 2002, l'utilisation des SHAD représente
l'équivalent de l'occupation de 409 lits d'hospita-
lisation sur l'année, soit 0,092 lit pour 1000 habi-
tants. Si l'on exclut les séjours d'une journée qui
représentent près de la moitié du total, la durée
moyenne d'hospitalisation en SHAD est de 6
jours (elle était de 8 jours en 1997).

En 1997-98, 54 % des admissions en SHAD font
suite à une admission directe dont un peu plus
de la moitié ne dure qu'une journée. Ainsi, 46 %
font suite à un séjour hospitalier : un sur cinq ne
comporte qu'une journée en SHAD et fait alors
suite à un séjour hospitalier de 5,6 jours en
moyenne ; le reste a compte en moyenne 9,3
jours de SHAD faisant suite à un séjour hospita-
lier de 9,4 jours en moyenne.

Nature des soins prodigués

Le type de soins délivrés en SSHAD varie de fa-
çon importante selon les programmes : allant
des soins hautement spécialisés réclamant l'uti-
lisation de technologies de pointe (telles que les
respirateurs artificiels, les machines d'hémodia-
lyse, les seringues électriques), aux soins simi-
laires à ceux dispensés par les infirmières de
ville. Comme ces différentes catégories de soins
réclament des niveaux de spécialisation diffé-
rents, la nature des soins délivrés par le SSHAD
peut avoir une influence sur le mode d'organisa-
tion et de financement adopté.

En 1998, les soins les plus couramment dispen-
sés sont l'intra-veinothérapie et autres traite-
ments médicamenteux. D'autres programmes
sont organisés autour des soins post-chirurgi-
caux, comprenant les pansements complexes
de plaies chirurgicales, les suites de chirurgie de
la hanche, mais aussi les soins aux grands brû-
lés, des soins spécialisés (tels que les soins de
post-chirurgie cardiaque), les traitements de sui-
te d'accident vasculaire cérébral (AVC) ou des
soins plus généraux dispensés dans le cadre de
pathologies aiguës.

La répartition entre ces différents soins pour l'an-
née 1998 est illustrée dans le graphique n° 2 et
le graphique n° 3 page suivante, (il est à noter
que l'on peut relever plusieurs types de soins au
cours d'une même admission en SHAD).15. Dans les programmes gérés par une structure hospita-

lière, il n'y a pas sortie puis admission en SSHAD
lorsqu'il y a transfert de la structure classique d'hospitali-
sation vers le SSHAD ou inversement. Une seule
admission est enregistrée comme s'il s'agissait du
même service hospitalier.

16. Les données dont nous disposons ne nous permettent
pas de faire le même raisonnement en employant le
nombre d'admissions.
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Graphique n° 2
Répartition des types de soins délivrés en SHAD - Australie sauf Etat de Victoria (1998)

                        Source : Etude Chere

Graphique n° 3 
Répartition des types de soins délivrés en SHAD dans l'Etat de Victoria (1998)

                           Source : Etude Chere

Anticoagulation
15 %

Orthopedie et 
réhabilitation

25 %

IV thérapie/Chimiothérapie
18 %

Médical
7 %

Post, chir/pansements
complexes de plaies 

chirurgicales
35 %

Anti-coagulation
12 %

Chimiothérapie
5 %

Thérapie IV et 
parentérale

35 %

Ante/post/néonat
9 %

Post, chir/pansements
complexes de plaies 

chirurgicales
24 %

Autres
15 %



- 30 -

Karine Chevreul, Laure Com-Ruelle, Fabienne Midy, Valérie Paris
Le développement des services de soins hospitaliers à domicile Novembre 2005

Les résultats du Graphique n° 2 sont issus de
l'étude menée en 1998 alors que 77 SSHAD
étaient répertoriés. Ils sont à prendre avec pré-
caution car seuls 52 services ont été enquêtés et
uniquement 36 ont répondu. Cependant, après
lecture conjointe des résultats de l'audit mené
auprès des SSHAD de l'état de Victoria (voir
Graphique n° 3), il apparaît que les traitements
intraveineux sont les premiers soins prodigués.
Les anti-coagulothérapies en représentent 12 à
15 % et en sont la forme la plus fréquente. On
note que les chimiothérapies représentent 5 %
des soins, ce qui est important si l'on tient comp-
te du fait qu'une même visite d'un personnel soi-
gnant au domicile d'une personne dans le cadre
du SSHAD peut comprendre plusieurs soins et
que, de façon générale, c'est un traitement peu
fréquent par rapport à une antibiothérapie par
exemple. De plus, peu de SSHAD sont spéciali-
sés dans ce service. Viennent ensuite les panse-
ments complexes de plaies chirurgicales et
autres soins post-chirurgicaux. Ils représentent
24 % des soins dans l'état de Victoria et 35 %
dans le reste du pays.

Les motifs de recours aux SHAD

Des données sur les motifs de recours aux
SHAD n'existent pas au niveau national. Cepen-
dant, certaines sont disponibles pour l'état de
Victoria, nous exposons ici les statistiques con-
cernant cet état.

Les causes cliniques les plus fréquemment trai-
tées en SSHAD appartiennent à la Catégorie
Majeure de Diagnostics (CMD) regroupant les
maladies du système cardio-vasculaire. Elles re-
présentent 14,3 % des admissions. La seconde
CMD la plus fréquente regroupe les pathologies
de la peau, des tissus sous-cutanés et les patho-
logies mammaires (12,9 %). La majorité des ad-
missions de ce groupe, qui comprend les
cellulites infectieuses, nécessite des traitements
par antibiothérapie. En dépit du faible nombre de
programmes délivrant des chimiothérapies à do-
micile, la 3ème CMD concernée est celle des pa-
thologies myéloprolifératives et des tumeurs peu
différenciées (12,5 %). Les groupes suivants
sont ceux regroupant les grossesses, naissan-
ces et post-partum (7,4 %) et, enfin, les maladies
du système digestif, les maladies du système
respiratoire et les pathologies ORL (6 % cha-
cun).

On a vu précédemment que plus de la moitié des
admissions ne comportant que des SSHAD ont
une durée de séjour d'une journée. Les causes
de recours pour cette catégorie de séjours sont

majoritairement des chimiothérapies, des poses
de drains trans-tympaniques et des soins anté-
nataux.

Les séjours d'une journée de SHAD qui font suite
à un séjour hospitalier sont dans près d'un quart
des cas dus à des pathologies d'origine cardia-
que et, dans un autre quart des cas, à des soins
post-nataux.

Admissions et DRGs

Les AN-DRGs sont les équivalents de nos GHM,
groupes homogènes de malades dans le systè-
me d'information médicale hospitalier australien.
De façon générale, ils ne sont pas un bon indica-
teur des motifs de recours aux SHAD car bon
nombre de séjours correspondent à des passa-
ges dans plusieurs services. Un passage dans
un des services lors de l'hospitalisation est à
l'origine de l'attribution du séjour à un DRG pré-
cis. Celui-ci peut être différent de la cause de
passage en SHAD. Etudier l'évolution des DRGs
des séjours avec passage en SHAD donne tou-
tefois une idée intéressante du type de malade,
ou tableau clinique, bénéficiant des services de
SHAD. 

Dans l'état de Victoria, seul état pour lequel nous
avons ces informations, l'évolution dans le temps
montre que les services de SHAD sont ouverts à
des tableaux cliniques de plus en plus variés. La
chimiothérapie est le DRG le plus fréquent. Ceci
est lié principalement au mode de codage spécifi-
que à ce mode de recours : chaque séance est
comptabilisée comme un épisode de soins et on
en retrouve en moyenne 8 par patient hospitalisé
en SHAD et par an pour cette raison. 

Les autres groupes les plus fréquents sont les
traitements antibiotiques et anticoagulants (com-
prenant cellulites infectieuses, thromboses vei-
neuses, infections respiratoires et autres
infections), les coronaroplasties et les soins an-
ténataux).

2.2.3. Freins et incitations au
développement

La revue de la littérature menée a permis d'iden-
tifier les caractéristiques qui ont ou qui peuvent
influer sur le développement des SHAD en Aus-
tralie, tant au niveau de leur initialisation (mise
en place) que de leur pérennité. Elles sont expo-
sées ci-après.
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Mode de financement du programme et ré-
munération des prestataires de soins

L'organisation du financement des services de
santé a un impact important sur la façon dont les
SSHAD fonctionnement. 

Avant tout, il est important que le mode de finan-
cement adopté pour le programme de SHAD soit
compatible avec le mode de financement des
services de soins concernés (principalement
l'hôpital) afin de ne pas être à l'origine d'un frein
ou d'une motivation à la surproduction par le SS-
HAD et qu'il n'y ait pas de transfert de coûts d'un
secteur vers un autre.

En effet, les hôpitaux et les services de soins
ambulatoires sont financés par différents acteurs
(l'Australian Health Care Agreement  et les états/
territoires pour les premiers et le MBS et les as-
sureurs privés pour les seconds). Les SHAD re-
couvrent à la fois les secteurs de la ville et de
l'hôpital. Quelle que soit l'origine des ressources
des SSHAD, il existe une possibilité de transfert
des coûts entre ces secteurs.

Comme nous l'avons vu précédemment, la ma-
jorité des programmes de SHAD australiens est
mise en �uvre par un établissement hospitalier.
Dans ce cas, l'incitation à développer des SHAD
dépend en particulier du mode de financement
des hôpitaux en vigueur dans l'état/territoire con-
cerné (budget global, prise en compte du case-
mix, tarification à la pathologie, prix de jour-
née�) mais aussi du fait que le financement des
SHAD soit ou non distinct du financement des
soins hospitaliers. Dans le cas où il n'est pas in-
dividualisé, les hôpitaux financés par tarification
à la pathologie, ou sur la base de leur case-mix,
voient dans les SHAD un moyen d'augmenter
leur taux de rotation (activité) et donc leur reve-
nu. Cependant, ils peuvent également avoir une
incitation à admettre en SHAD des patients dont
la condition clinique serait à la limite de nécessi-
ter une hospitalisation. Les hôpitaux soumis au
budget global n'ont pas cette incitation pour ini-
tier le développement de SHAD ; ils pourraient
potentiellement fournir un plus grand nombre de
prestations à budget égal mais l'initiation d'un tel
programme de SHAD demande un investisse-
ment de départ qui rend le risque financier d'une
telle entreprise plus important encore pour eux. 

Les soins aux personnes âgées dans le cadre
des SHAD constituent une situation particulière.
Pour ce qui les concerne, il existe un chevauche-
ment des responsabilités entre le niveau national
et les états, bien que le Commonwealth finance

les soins de longs séjours et les soins en mai-
sons de retraite médicalisées. Si les SHAD sont
dispensés dans ces institutions, cela peut per-
mettre de prévenir une hospitalisation en soins
aigus. Mais l'acuité, la lourdeur ou le volume des
soins délivrés à ces patients sont plus importants
que pour les autres résidents de ces structures.
Le coût supporté par la structure les prenant en
charge est alors augmenté et peut ainsi consti-
tuer un frein au développement ou à l'utilisation
des SHAD.

De récents arrangements législatifs ont permis la
mise en place de structures de SHAD dans le
secteur privé en Australie. Cependant, les mo-
des de financement existant dans ce secteur
peuvent laisser présager des freins au dévelop-
pement. En effet, les médecins sont payés à l'ac-
te dans les hôpitaux privés. L'organisation des
SHAD peut les amener à ne plus voir leurs pa-
tients fréquemment en consultation alors qu'ils
en sont encore responsables, qu'ils passent en-
core beaucoup de temps avec l'équipe de soi-
gnants du SSHAD à superviser les soins
prodigués, qu'ils ne touchent pas de rémunéra-
tion pour ces tâches, et qu'ils ne peuvent pas en
demander de supplémentaire dans le cadre d'un
financement du programme à l'épisode de soins.

En Australie, les soins médicaux ambulatoires et
la consommation de pharmacie sont financés en
partie par le Commonwealth par l'intermédiaire
des programmes assurantiels correspondants
(Medicare Benefit Scheme et Pharmaceutical
Benefit Scheme) et en partie par les patients. Lors
de l'admission dans des programmes de SHAD,
apparaît donc un transfert potentiel de coût de
l'hôpital vers ces derniers. En effet, la prise en
charge du financement de ces catégories de
soins et biens médicaux par les SSHAD variant
en fonction des états/territoires et des program-
mes de SHAD, elle peut ne pas favoriser a priori
le développement de telles structures et dissua-
der les instigateurs potentiels de programmes. 

En fonction du mode de financement, une résis-
tance de la part des patients à l'utilisation de ces
services peut aussi apparaître. Dans le cas où le
programme couvre l'intégralité du coût des soins
dispensés dans le cadre des SHAD, le patient ne
présente pas de résistance à l'utilisation de ces
services. C'est le cas dans l'état de Victoria, où
les SHAD initialisés par l'état sont définis comme
des services se substituant totalement à l'hospi-
talisation, couvrant pour cette raison le coût de
l'intégralité des soins. Dans d'autres états, les
programmes de SHAD ne financent pas l'inté-
gralité des soins, ce qui peut entraîner des trans-



- 32 -

Karine Chevreul, Laure Com-Ruelle, Fabienne Midy, Valérie Paris
Le développement des services de soins hospitaliers à domicile Novembre 2005

ferts de coût de l'hôpital vers les programmes
assurantiels MBS et PBS et vers les patients (co-
paiement pour l'ensemble des soins ambulatoi-
res) lorsque ces derniers sont transférés de
l'hôpital vers les SHAD. Ce surcoût pour le pa-
tient peut être un frein à l'utilisation des SHAD.
Ainsi, il apparaît qu'afin d'éviter les transferts de
coût d'un secteur vers un autre, la responsabilité
financière du programme doit être reportée sur
une seule institution. Idéalement, cette dernière
doit être la plus proche possible du niveau de la
décision clinique du mode de prise en charge.

Financement incitatif

Dans certains programmes de SHAD, des finan-
cements spéciaux, appelés financements incita-
tifs, ont été mis en place pour favoriser leur
développement. Initialement, ils ont été instau-
rés pour couvrir le surcoût pour le traitement des
patients lors de l'ouverture d'un SSHAD car les
flux de patients sont peu importants au démarra-
ge et entraînent des coûts moyens de traitement
élevés.

De façon générale, le calcul de ces incitations fi-
nancières est basé sur l'activité des services
concernés. Ces incitations peuvent également
correspondre à l'allocation d'une somme à l'ins-
tauration du programme pour aider aux divers in-
vestissements de départ et diminuer ainsi le
risque financier pour la structure responsable.
Dans l'état de Victoria, les hôpitaux reçoivent un
paiement à la journée en sus de la somme qu'ils
reçoivent par la tarification à la pathologie et qui
couvre l'intégralité de la prise en charge (i.e. hos-
pitalisation en SHAD et hospitalisation classique
le cas échéant17). Ce financement supplémen-
taire destiné à l'organisation et la dispensation
des SHAD, sans qu'il y ait un surplus de charge
pour le patient ni autres transferts de coût, s'élè-
ve en 2001 à 5 millions de dollars australiens en
sus de ce que les hôpitaux reçoivent pour leur
case-mix. L'état de la Nouvelle-Galles du Sud a
également mis en place cette sorte de finance-
ment additionnel lorsqu'il a cherché à favoriser le
développement des SHAD. Ce mécanisme d'in-
citation fut clairement un succès puisque ces
deux états sont ceux dans lesquels les SHAD se
sont le plus développés (voir Tableau n° 1). Ce-
pendant, sur le long terme, l'effet sur la pérennité
de ces services diffère. En effet, un grand nom-
bre de SSHAD a cessé d'exister rapidement en
Nouvelle-Galles du Sud alors que la majorité a

perduré dans l'état de Victoria.

Une des explications est liée à la période d'exis-
tence de ce financement incitatif. En Nouvelle-
Galles du Sud, il a existé sur une période prédé-
finie, relativement courte (entre 1 et 2 ans) et
sans relais. Dans l'état de Victoria, ce finance-
ment s'est pérennisé. Cependant, certains pro-
grammes sont si bien implantés maintenant
qu'ils perdureraient sans maintien de ce finance-
ment incitatif. Ils ont réussi à prouver qu'au ni-
veau local ils étaient rentables puisqu'ils
libéraient des ressources pour l'hospitalisation
traditionnelle. 

Néanmoins, la pérennisation de ces finance-
ments en sus risque de favoriser la persistance
de services non coût-efficaces. Une étude natio-
nale conseille que les financements incitatifs
soient prévus sur une période limitée avec prévi-
sion, dès la mise en place du programme, de
transferts financiers des structures hospitalières
qui ont un allégement de leur charge de travail,
donc de leur coût de fonctionnement, vers les
SSHAD. Une remarque peut être faite à propos
de cette recommandation : lorsque les SHAD
sont instaurés dans le but de réduire les listes
d'attentes, il n'y a pas de baisse de l'activité hos-
pitalière associée à la montée en charge de l'ac-
tivité de SHAD, donc pas de transfert de
ressources possible et mise alors en danger de
la structure de SHAD.

Un des autres inconvénients possibles de ces fi-
nancements incitatifs basés sur le prix de jour-
née est qu'ils pourraient favoriser une
augmentation de la durée moyenne de séjour
des patients en SHAD, diminuant ainsi le rapport
coût-efficacité de la structure. 

Il semble donc que ces financements incitatifs
soient des moteurs du développement des
SHAD, ils peuvent cependant avoir des effets
pervers qu'il convient d'envisager à l'avance afin
d'éviter leur apparition. On peut, par exemple,
les instaurer sur des périodes limitées prédéfi-
nies, ou instaurer des protocoles d'admission et
de sortie des patients pour éviter une augmenta-
tion de l'activité non liée à la demande de soins.

Législation

Avant de récents changements, les patients
ayant opté pour un statut privé mais hospitalisés
dans un hôpital public ne pouvaient pas avoir ac-
cès au SSHAD public s'ils n'abandonnaient pas
leur statut privé. En effet, comme décrit précé-
demment, la majorité des patients hospitalisés

17. Rappelons ici que l'intégralité des programmes de
SHAD de l'état de Victoria est sous la responsabilité
d'un établissement hospitalier.
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sont sous la responsabilité administrative de
l'hôpital public dont dépend le programme. Ceci
a posé un problème pour les patients privés en
hôpital public car les SSHAD sont le plus sou-
vent publics et n'accueillent que des patients de
statut public.

Les patients ayant contracté une assurance pri-
vée hospitalière, encouragés par les politiques
nationales actuelles, n'avaient donc pas accès à
ce type de programme, alors même que parfois
ils étaient hospitalisés dans un hôpital public or-
ganisant les SHAD dont ils avaient besoin. Leur
assurance ne pouvait couvrir que certains types
de soins et certains tickets modérateurs en am-
bulatoire. La non prise en charge par le program-
me de la totalité des soins nécessaires au
traitement en SSHAD entraînait un coût pour le
patient privé auquel il n'aurait pas eu à faire face
en cas d'hospitalisation publique. Ceci consti-
tuait un obstacle à l'accès à ce type de soins. Le
nombre de patients potentiels des SSHAD était
ainsi réduit (on rappelle que près de la moitié de
la population australienne a une couverture pri-
vée). Il était alors nécessaire de leur faire une
sortie administrative fictive pour les admettre par
la suite comme patient public en SSHAD. 

Cependant, ce nécessaire abandon du statut pri-
vé pour avoir accès au SSHAD en structure pu-
blique représentait également une barrière au
développement car les hôpitaux publics, dans ce
cas, ne recevaient plus de financement supplé-
mentaire des assurances privées, financement
perçu lorsque le patient a un statut de patient pri-
vé. De nos jours, un patient privé peut être admis
en SSHAD public.

Si dans le secteur public les freins relatifs aux
dispositions législatives concernent surtout l'ex-
tension des SHAD, dans le secteur privé la situa-
tion diffère, ils en ont jusqu'ici empêché la mise
en place. C'est pourquoi le gouvernement du
Commonwealth, soucieux de favoriser le déve-
loppement du secteur privé et des SHAD, a lan-
cé une expérimentation sur 6 programmes de
SHAD privés dans différents secteurs : psychia-
trie, soins palliatifs, soins de réadaptation� afin
d'en évaluer le bien fondé en termes de sécurité
des soins, de satisfaction des patients et des soi-
gnants, et de mesurer le rapport coût-efficacité
comparativement à l'hospitalisation classique
(Commonwealth Departement of Health and
Aged Care, 2001, Commonwealth Departement
of Health and Aged Care, 2000). 

Un changement de législation (amendement Bill,
n°3, 2000) a fait suite aux premiers résultats po-

sitifs de cette étude. Il élargit la signification de "
traitement hospitalier " en incluant désormais les
services ambulatoires agréés délivrés par ou
pour le compte d'un l'hôpital ou d'une unité d'hos-
pitalisation de jour, afin que les assurances pri-
vées de santé puissent les couvrir (les contrats
d'assurances privées couvrant exclusivement les
soins hospitaliers ne pouvaient avant couvrir que
des soins inscrits sur les hospital minimum fund
tables pour des patients hospitalisés).

Puis plus tard, une autre réforme tend à favoriser
le développement de l'ensemble des SHAD. Elle
offre aux assurances privées la possibilité de
couvrir l'intégralité des dépassements dans le
secteur privé, tant ambulatoire qu'hospitalier, à
partir de janvier 2004.

Responsabilité du projet

Il a été montré qu'une bonne acceptabilité du
programme par les praticiens hospitaliers est un
facteur de réussite pour les SHAD. En Australie,
actuellement, ce sont les SHAD basés à l'hôpital
qui sont le mieux perçus, donc acceptés par ces
médecins. Rappelons que la majorité des SHAD
en Australie sont sous la responsabilité d'un éta-
blissement hospitalier.

Une autre caractéristique importante qui ressort
de la littérature, mais aussi de l'étude australien-
ne menée en 1998, est que, quel que soit le res-
ponsable du programme, une des conditions
requises pour qu'il fonctionne est qu'il existe une
personnalité " haut placée " ou reconnue, ou en-
core senior dans l'institution, pour défendre et
promouvoir le programme. Le plus souvent c'est
un médecin.

Localisation, taille des établissements et am-
pleur de l'aire géographique de recrutement

La localisation rurale s'est avérée être un frein au
développement de services de SHAD dans ces
zones géographiques prédominantes en Austra-
lie. Dans la Nouvelle-Galles du Sud par exem-
ple, l'ensemble des programmes mis en place en
milieu rural s'est avéré non viable et les services
n'ont pas perduré. Ceci est lié à la taille des
structures organisant et gérant le programme et
à la superficie de l'aire géographique de recrute-
ment du programme.

Il semble difficile d'organiser de telles alternatives
à l'hospitalisation quand l'aire géographique cou-
verte est très grande, la densité de producteurs
de soins n'étant pas assez importante pour que
les distances à couvrir permettent à ces derniers
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de se rendre facilement chez les bénéficiaires des
soins. Le service 24H/24H est particulièrement
remis en cause. De plus, l'activité de ces services
est souvent trop faible pour pouvoir présenter un
bon rapport coût-efficacité. Si le maintien de la
structure est décidé pour une raison indépendan-
te de l'efficience du programme (satisfaction, ac-
cès aux soins�), l'existence d'un financement
incitatif peut ici être un bon outil.

La taille des établissements hospitaliers présage
de leur capacité à organiser ou gérer des SHAD.
En effet, des établissements hospitaliers de peti-
te taille, comme c'est souvent le cas pour les
structures privées, ont un personnel moins nom-
breux donc une moindre possibilité de gérer des
cas traités à l'extérieur de la structure. Le déve-
loppement de procédures et protocoles pour la
mise en place et le bon fonctionnement des
SHAD y est plus difficile. 

Mesures associées 

L'étude de l'évolution des SHAD en Australie
montre que les mesures contextuelles associées
à leur mise en place sont très importantes pour
leur expansion. Celles-ci peuvent couvrir plu-
sieurs champs.

Il apparaît qu'une volonté politique de dévelop-
pement de tels services, affichée par le gouver-
nement fédéral ou l'état /territoire dans lequel ils
sont implantés, est très importante. 

L'état de Victoria en est un bon exemple. Cet en-
gagement s'est manifesté par la mise en place
d'une institution territoriale consacrée à ce type
de soins : Ambulatory Care Australia. Crée en
1997, c'est le centre victorien pour l'innovation
en soins ambulatoires, il est principalement dé-
volu au développement des SHAD. De nombreu-
ses informations sont disponibles sur son site
web : procédures cliniques spécifiques aux
SHAD, guide de bonnes pratiques, bases de ré-
férences, liens vers d'autres sites, informations
sur les congrès et publications sur le sujet, forum
de discussion, listes des services existants avec
noms et adresses des responsables, lettre tri-
mestrielle� De plus, cet état participe à la ges-
tion des programmes et impose des règles de
fonctionnement et d'organisation (responsabilité
hospitalière, financement total des soins�). Il in-
vestit dans leur développement par l'intermédiai-
re des financements incitatifs et de la mise en
place du financement total des soins par les pro-
grammes de SHAD. L'utilisation d'outils de ges-
tion l'aide dans sa politique d'expansion et de
pérennisation du système. Comme nous l'avons

vu précédemment, jusqu'à aujourd'hui, l'état de
Victoria est le seul à collecter des informations
sur l'activité et sur les capacités en SHAD. Il a
commandité plusieurs audits et rapports sur ces
services.

Une volonté politique forte de la part du gouver-
nement fédéral est, elle aussi, motrice du déve-
loppement des SHAD. Plusieurs audits ont été
commandités au niveau fédéral, à commencer
par le rapport intitulé  Consultancy to progress
hospital in the home care provision (Étude pour
une avancée des services de SHAD) en 1999,
dont l'objectif affiché était de favoriser le déve-
loppement des SHAD. Il fut suivi, en 2000 et
2001, d'expérimentations et des deux rapports
d'évaluation pour le développement des SHAD
dans le secteur privé (évoqués au paragraphe
précédent). Les mesures nécessaires pour per-
mettre ce développement ont alors été mises en
place. Elles correspondent majoritairement à
des changements législatifs. Il est important de
souligner la grande réactivité du gouvernement à
ce sujet, à l'origine d'une adaptation rapide du
système. En effet, les mesures, lois et amende-
ments levant, ou tout au moins réduisant les bar-
rières au développement des SHAD suivent
rapidement la mise en évidence des freins.



3. Les services de soins hospitaliers à domicile au Canada
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3. Les services de soins hospitaliers à domicile au Canada

Le Canada est divisé en 10 provinces et trois territoires, de superficie et de population très différentes.
La densité globale est de 3,1 habitants/km².
 

Tableau n° 2
Population au 1er juillet 2002

(en milliers) dans les provinces et territoires 
canadiens

         Source : Statistique Canada, CANSIM

La constitution canadienne détermine les domai-
nes de responsabilité entre le gouvernement fé-
déral et les gouvernements provinciaux. Ces
derniers sont en charge des problèmes "locaux"
comme les lois civiles, les ressources naturelles,
l'éducation, l'agriculture et la santé

3.1.  Généralités sur le système de 
santé canadien

3.1.1. Répartition des responsabilités
dans le système de santé

Dans la répartition des pouvoirs entre le niveau
fédéral et les provinces, ces dernières sont char-
gées des soins de santé. Le gouvernement fédé-
ral a cependant les responsabilités suivantes : 

■ établir et appliquer des principes ou des nor-
mes à l'échelle nationale pour le système de
santé dans le cadre de la Loi canadienne sur
la santé ;

■ aider au financement des services provin-
ciaux de soins de santé par des transferts fis-
caux ; 

■ offrir directement des services de santé à cer-
tains groupes tels que les anciens combat-
tants, les Canadiens autochtones vivant sur
les réserves, le personnel militaire, les déte-
nus des pénitenciers fédéraux et la Gendar-
merie royale du Canada ; 

■ assumer des rôles dans la prévention des
maladies et la promotion de la santé. 

Canada 31 414,0
Terre-Neuve-et-Labrador 531,6   
Île-du-Prince-Édouard 139,9   
Nouvelle Écosse 944,8   
Nouveau-Brunswick 756,7   
Québec      7 455,2
Ontario    12 068,3
Manitoba      1 150,8
Saskatchewan      1 011,8
Alberta      3 113,6
Colombie-Britannique      4 141,3
Yukon 29,9   
Territoires du Nord-Ouest 41,4   
Nunavut 28,7   
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Chaque province ou territoire administre son
propre système de santé en respectant les trois
principes fondamentaux18 de la Loi canadienne
sur la santé. Les gouvernements provinciaux et
territoriaux ont les responsabilités suivantes : 

■ gérer et dispenser les services de santé as-
surés ; 

■ planifier, financer et évaluer les prestations
de soins hospitaliers et des services médi-
caux ;

■ gérer certains aspects des soins prescrits et
des soins de santé publique.

Dans les années 1990, la plupart des provinces
canadiennes transfèrent leurs responsabilités en
cette matière à des régions intra-provinciales. Le
but poursuivi est de rationaliser le système de
prestation des soins par une intégration plus
poussée des services et une meilleure adaptation
aux besoins d'une région donnée. Généralement,
les gouvernements provinciaux délèguent des
pouvoirs aux autorités sanitaires régionales au
moyen de mesures législatives. En retour, ces
autorités doivent fonctionner selon les principes,
les lignes directrices et les directives provinciales.

3.1.2. Financement du système de
santé

Les soins de santé au Canada sont essentielle-
ment financés par les impôts que les provinces
et le gouvernement fédéral perçoivent sur le re-
venu des particuliers et des sociétés. Certaines
provinces ont recours à des méthodes de finan-
cement accessoires principalement destinées
aux soins de santé (taxes sur la vente, recettes
de loteries).

Environ 70 % des dépenses de santé sont finan-
cées par le secteur public. Depuis 1996, on ne
dispose plus de données précises sur les parts
des dépenses de santé des gouvernements fé-
déral, provinciaux et territoriaux (ICIS, 2004).
Sur la base des données antérieures à 1996, on

estime que le financement du système de santé
canadien relève pour un quart de l'État, soit sous
la forme de transferts aux provinces, soit par des
financements directs. Le reste du financement
est assuré par les provinces et territoires (envi-
ron 45 %) et par les financeurs privés (ménages,
assurances privées, pour environ 30 %). Les
provinces et territoires gèrent les dépenses de
manière indépendante, ce qui explique que le ré-
gime national d'assurance maladie est une mo-
saïque de treize régimes provinciaux et
territoriaux, liés par le respect des principes na-
tionaux établis au niveau fédéral. 

Petit parcours historique

Le Régime d'assistance publique du Canada est
créé en 1966. Il s'agit alors d'un accord de parta-
ge des coûts des programmes d'aide sociale en-
tre le gouvernement fédéral et les gouver-
nements provinciaux, sous réserve que ces der-
niers s'engagent à respecter quelques principes
fondamentaux : couvrir tous les résidents, offrir
tous les soins et services nécessaires, garantir
l'accès aux soins à tous les résidents quelle que
soit la province où ils se trouvent, et pratiquer
une gestion publique et sans but lucratif.

La Loi Canadienne sur la Santé (Canadian Health
Act), mise en place en 1984, institue deux catégo-
ries principales de services : les Services de san-
té assurés (SSA) et les Services complé-
mentaires de santé (SCS).

■ Les services de santé assurés sont les ser-
vices hospitaliers, les soins de médecins et
de chirurgie dentaire médicalement néces-
saires qui sont fournis aux personnes assu-
rées (résidents admissibles d'une province).

■ Les services complémentaires de santé
comprennent les services de soins de longue
durée en établissement (soins intermédiaires
en maison de repos, soins en établissement
pour adultes) et les composantes " santé "
des soins à domicile (soins infirmiers, kinési-
thérapie, ergothérapie, etc.) et des soins am-
bulatoires (médicaments, soins dentaires,
soins de la vue).

Si les services médicalement nécessaires offerts
par les hôpitaux et les médecins (SSA) sont en-
tièrement couverts en vertu de la Loi Canadien-
ne sur la Santé, la gamme des services
complémentaires offerts par les provinces et les
territoires est variable d'une province ou d'un ter-
ritoire à l'autre : soins à domicile, médicaments
délivrés sur prescription, services ambulanciers,

18. l'universalité (toutes les personnes assurées d'une
province ou d'un territoire doivent avoir droit aux servi-
ces de santé assurés selon des modalités uniformes) ;
la transférabilité (le paiement des coûts des services
assurés doit se poursuivre lorsqu'une personne assurée
déménage ou voyage au Canada ou à l'étranger) ; et
l'accessibilité (l'accès raisonnable des personnes
assurées à des services hospitaliers et médicaux médi-
calement nécessaires doit être libre de tout obstacle
financier ou autre) (cf. le site web de Santé Canada :
http://www.hc-sc.gc.ca/medicare/homef.htm, consulté le
11 janvier 2005).
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services d'optométrie et services de soins den-
taires. Par contre, la loi de 1984 établit les condi-
tions que doivent respecter les provinces et les
territoires pour avoir droit au versement intégral
de la contribution pécuniaire fédérale à ces ser-
vices complémentaires, au titre du Transfert ca-
nadien en matière de santé et de programmes
sociaux.

Entré en vigueur en 1996, le Transfert canadien
en matière de santé et de programmes sociaux
(TCSPS) est le plus important transfert fédéral
aux provinces et aux territoires. Il contribue au fi-
nancement des soins de santé, de l'enseigne-
ment post-secondaire, ainsi que de l'aide sociale
et des services sociaux, sous forme de verse-
ments en espèces et de transferts de points d'im-
pôt. Il est fondé sur un montant égal par habitant,
qui est ajusté annuellement en fonction des
changements du produit national brut et calculé
indépendamment des coûts provinciaux. En
2003, la restructuration du TCSPS est actée
pour établir, à partir d'avril 2004, un Transfert ca-
nadien en matière de santé et un Transfert cana-
dien en matière de programme sociaux.

Les soins complémentaires sont, en pratique, fi-
nancés au moyen d'une combinaison complexe
d'assurance publique et privée et de paiements
directs personnels. Pour couvrir les coûts non
remboursés par l'assurance publique, il est pos-
sible de souscrire une assurance collective ou
individuelle auprès d'une compagnie privée. La
plupart des régimes privés d'assurance de santé
offrent les produits suivants : couverture des ser-
vices complémentaires de santé, des soins den-
taires, rentes d'invalidité, assurance en cas de
maladies graves (telles que le cancer), assuran-
ce voyage, assurance décès ou mutilation par
accident.

Les hôpitaux représentent 31 % des dépenses
de santé en 2002. Bien qu'ils restent le principal
poste de dépenses, le poids qu'ils représentent
ne cesse de chuter. Au contraire, les soins à do-
micile sont devenus l'un des secteurs où la crois-
sance est la plus marquée au chapitre des
dépenses de santé (ICIS, 2003). Les dépenses
provinciales liées aux soins à domicile ont aug-
menté de 350 % entre 1989 et 1999, à cause,
entre autres, des pressions sur le système hos-
pitalier de soins de courte durée, des nouvelles
technologies permettant la gestion à domicile de
plus de problèmes de santé et du vieillissement
de la population. Les dépenses du secteur privé
liées aux soins à domicile sont également en
hausse.

3.1.3. Offre de soins ambulatoire,
rémunération des professionnels

Le système de santé canadien repose en grande
partie sur les omnipraticiens qui comptent pour
environ 51 % de l'ensemble des médecins exer-
çant au Canada. Ils représentent généralement
le premier point de contact avec le système de
santé et la clé qui donne accès à la plupart des
spécialistes, aux admissions à l'hôpital dans les
zones rurales, aux tests diagnostiques et aux
médicaments délivrés sur ordonnance.

La plupart des médecins exercent en pratique
privée, dans des cabinets indépendants ou col-
lectifs. Au Canada, le mode de rémunération des
médecins qui domine est celui de la rémunéra-
tion à l'acte : 62 % des médecins en tirent 90 %
ou plus de leur revenu19. D'autres médecins tra-
vaillent dans des centres de santé communau-
taire, dans des cabinets collectifs en milieu
hospitalier ou en affiliation avec le service de
consultation externe d'un hôpital. Ils peuvent
aussi être rémunérés à l'acte, bien qu'habituelle-
ment, ils reçoivent un salaire ou sont rémunérés
selon un autre mode de paiement (à la capita-
tion, à la séance ou régime mixte).

Les tarifs des actes médicaux font l'objet d'une
négociation provinciale ou territoriale, tous les
trois ans, entre les ministères provinciaux de la
santé et les associations de médecins. Depuis
quelques temps, les régies d'assurance maladie
multiplient les incitations contractuelles à sous-
crire d'autres formes de rémunération (capita-
tion, forfait).

Bien que les professionnels infirmiers travaillent
surtout dans le secteur hospitalier (60 % des in-
firmières qualifiées en 2001), ils dispensent aus-
si des soins de santé communautaire (cliniques
de santé communautaire, écoles, cabinets médi-
caux, soins à domicile, centres de réadaptation,
etc.). Ils sont rémunérés sur un mode salarial.

Les Centres Locaux de Service Communautaire
du Québec 

Selon la Loi sur les services de santé et les ser-
vices sociaux, les Centres Locaux de Service
Communautaire du Québec offrent en première
ligne des services de santé et des services so-
ciaux courants, de nature préventive ou curative,

19. Les médecins facturent aux régimes d'assurance mala-
die une somme brute qui est sensée couvrir les frais de
personnel, les bureaux et autres dépenses, et le revenu
personnel du médecin.
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et des services de réadaptation ou de réinser-
tion. Ces services peuvent être dispensés à l'in-
térieur de ses installations, dans le milieu de vie,
à l'école, au travail ou à domicile. Il existe 147
CLSC au Québec, répartis dans toutes les ré-
gions du Québec20. Les médecins et l'ensemble
des professionnels qui y prennent en charge les
patients sont salariés.

3.1.4.  Offre de soins hospitalière

Les soins hospitaliers sont intégralement pris en
charge en vertu de la Loi canadienne sur la san-
té, mais ils sont financés par des dotations bud-
gétaires d'origine provinciale. 

Plus de 95 % des hôpitaux canadiens sont admi-
nistrés par une entité privée à but non lucratif
que dirige un conseil d'administration commu-
nautaire, un organisme bénévole ou les autorités
provinciales de la santé. Les offreurs privés sont
apparus de manière diverse selon les
provinces ; certaines provinces interdisent les
hôpitaux à but lucratif (ex : province de Saskat-
chewan). Les organismes privés se sont déve-
loppés sur les marchés des soins aigus, des
soins à domicile, des soins aux personnes âgées
et de la rééducation.

Le système hospitalier a connu récemment des
transformations importantes : fermetures, fu-
sions, réduction des durées de séjour, change-
ment dans la taille et les fonctions des
établissements hospitaliers� Entre 1995 et
2000, plus de 275 hôpitaux ont fermé leur porte,
ont fusionné ou été convertis en d'autres établis-
sements de santé. La densité de lits hospitaliers
en soins aigus est tombée à 3,2/1000 en 2000
(Eco Santé OCDE 2003). 

Le nombre de nuits que les Canadiens ont passé
dans un hôpital de soins de courte durée a dimi-
nué d'environ 10 % entre 1995/96 et 2000-01.
Les taux d'hospitalisation ont chuté de 16,5 %,
après ajustement sur la croissance et le vieillis-
sement de la population.

Parallèlement, les taux de chirurgie ambulatoire
sont en hausse. Par exemple, le nombre d'hos-
pitalisations en chirurgie ambulatoire a augmen-
té de plus de 20 % en Ontario pendant la même
période.

Les taux d'hospitalisations " évitables ", c'est-à-
dire correspondant à des pathologies qui pour-
raient être traitées en ambulatoire, telles que le
diabète, l'asthme et l'hypertension artérielle, ont
chuté de 26 % entre 1995/96 et 2000/01, après
ajustement sur la croissance démographique et
le vieillissement (cf. Graphique n° 4).

Graphique n° 4
Evolution du taux d�hospitalisations " évitables " entre 1996/97 et 2000/01

Source : Institut canadien d'information sur la santé (http://secure.cihi.ca/cihiweb/fr/hcic2003_fig27_f.html, consulté le 14/01/2004).

20. http://www.clsc-chsld.qc.ca/membres/clsc.htm
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3.2. Organisation des services de 
soins à domicile au Canada

La littérature canadienne sur les soins à domicile
est abondante mais concerne essentiellement
les services non médicaux dispensés à des pa-
tients en perte d'autonomie. La prise en charge
de soins aigus à domicile paraît moins fréquente,
en tous les cas sous la forme que nous avons
définie dans la partie 1. Il nous a toutefois sem-
blé intéressant de présenter ici l'organisation et
l'évolution des services de soins à domicile.

On peut dater l'émergence des programmes de
soins à domicile du début des années 1970. Leur
développement est historiquement axé sur les
soins de longue durée, mais ils ont peu à peu
évolué vers des fonctions différentes : ils se sont
mus des soins à domicile de longue durée, prin-
cipalement pour les personnes âgées, vers des
soins aigus ou post-aigus à destination de pa-
tients sortis de l'hôpital (rapport présenté à la
conférence annuelle des Premiers ministres en
août 2002 : Romanow R. J., 2002),. Peu de ser-
vices sont étiquetés "Hospitalisation à Domicile".
Mais cela ne signifie pas que ces soins ne se dé-
veloppent pas. 

Nous verrons dans ce pays une forme tout à fait
différente de celle que nous connaissons en
France : l'hospitalisation à domicile fait partie
d'un système intégré de services de soins à do-
micile.

Des programmes publics de prise en charge à
domicile existent dans chaque province ou terri-
toire du Canada, sous la responsabilité de la pro-
vince ou du territoire. Le gouvernement fédéral
est responsable de deux programmes spéciaux
de prise en charge à domicile pour les vétérans
et dans les réserves des "Premières nations".

3.2.1. Définition des soins à domicile

Au Canada, les soins à domicile sont définis
comme : "une gamme de services qui permettent
de vivre dans leur propre foyer aux clients souf-
frant d'une incapacité partielle ou totale, et qui
ont souvent pour effet de prévenir, de retarder ou
de remplacer les soins actifs ou les soins de lon-
gue durée"21.

Les programmes de soins-à-domicile doivent
aujourd'hui remplir plusieurs fonctions.

■ La fonction d'entretien de la santé et de pré-
vention qui aide dans leur milieu familial les
personnes ayant des problèmes de santé et
(ou) de déficits fonctionnels, à la fois en pré-
servant leur autonomie de vie et, dans de
nombreux cas, en prévenant l'apparition de
pathologies et de dégradations fonctionnelles
nécessitant un placement en établissement. 

■ La fonction de substitution aux soins de lon-
gue durée où les soins à domicile répondent
aux besoins des personnes qui, en cas con-
traire, devraient être placées en établisse-
ment (Alzheimer, pathologies chroniques
physiques et mentales).

■ La fonction de substitution aux soins de cour-
te durée où les soins à domicile répondent
aux besoins des personnes qui, en cas con-
traire, devraient être admises ou demeurer à
l'hôpital (intra-veinothérapie, dialyse).

Les services de soins à domicile comprennent :
l'évaluation et la gestion de cas (guichet d'entrée
unique, renseignements et consultation) ; les
services de traitement et de soins de santé
(soins infirmiers, physiothérapie, ergothérapie,
orthophonie, inhalothérapie, conseils en nutri-
tion) ; les services personnels de soutien (aide à
domicile, soins personnels, services de repas) ;
l'entretien et les réparations domestiques mineu-
res et les services d'assistance sociale, les con-
tacts sociaux et les services de sécurité (visites
amicales, réconfort téléphonique) lorsque ces
services sont fournis à une personne en raison
d'une maladie, d'une mauvaise condition physi-
que ou d'un besoin relié à des problèmes de san-
té22.

L'encadré page suivante détaille l'ensemble des
composantes du système canadien de soins à
domicile. 

21. Programmes provinciaux et territoriaux de soins à domi-
cile : Une synthèse pour le Canada (site internet de
santé Canada : http://www.hc-sc.gc.ca/homecare/fran-
cais/syn1a.html ).

22. Dépenses publiques de soins à domicile au Canada,
1975-1976 à 1997-1998 (site internet de Santé
Canada : http://www.hc-sc.gc.ca/francais/soins/expendi-
tures/soins_domicile.htm ).
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Les composantes du système de soins à domicile

Les services de base

Les services d'évaluation et de gestion de cas dé-
clinent un processus de définition des besoins,
d'admission de la clientèle et de surveillance conti-
nue des exigences de soins, y compris la révision
des plans de santé. 

Les services de livraison de repas offrent un servi-
ce d'entraide bénévole qui vise à assurer un com-
plément alimentaire en livrant un repas appétissant
qui aidera à maintenir le client en bonne santé. 

Les auxiliaires familiales et sociales, aides soignan-
tes et intervenantes dans les services d'aide et de
soins personnels desservent les clients qui néces-
sitent une assistance personnelle non profession-
nelle en administrant des soins personnels ou en
s'acquittant de tâches d'entretien essentielles. L'as-
sistance personnelle peut inclure une aide aux ges-
tes de la vie quotidienne : s'habiller, prendre un
bain, faire sa toilette, se déplacer, tandis que les tâ-
ches ménagères pourront inclure le ménage et la
préparation des repas. Certains domaines de com-
pétence font entrer dans une catégorie distincte les
intervenantes qui n'assument que les tâches ména-
gères en les désignant par aides à domicile. La ter-
minologie utilisée au Canada n'est pas uniforme. 

Les soins infirmiers s'étendent à tous les actes ac-
complis par une infirmière au domicile du client. Un
programme de soins infirmiers à domicile coordon-
ne un continuum de services conçus pour permet-
tre aux clients de tous âges de demeurer chez eux
durant une maladie aiguë ou chronique. Ce pro-
gramme communautaire assure des soins infir-
miers individuels dans le milieu de vie du client. Les
soins infirmiers à domicile encouragent les clients à
assumer la responsabilité de leurs propres soins et
à y prendre une part active. Les soins infirmiers
peuvent être prodigués à des fins curatives, de réé-
ducation ou palliatives. 

Les services communautaires de physiothérapie et
d'ergothérapie assurent un traitement direct et des
services consultatifs et préventifs à domicile, pré-
voient la fourniture des équipements nécessaires
pour permettre aux clients de faire face à une infir-
mité physique et forment les membres de la famille
à leur donner assistance. Les programmes commu-
nautaires de physiothérapie et d'ergothérapie pré-
voient également la fourniture de conseils et de
services de suivi, de maintien en santé et de forma-
tion aux malades, aux familles, aux médecins, aux
intervenants, aux hôpitaux et aux foyers infirmiers. 

Les programmes de soins journaliers pour adultes
fournissent une assistance personnelle, la super-
vision et des activités participatives organisées
dans un cadre collectif protecteur. Le programme
est conçu pour le maintien en bonne santé de per-
sonnes atteintes d'infirmités physiques et/ou
mentales ou pour le renforcement de leur capaci-
té de prendre soin d'eux de façon optimale. Les

centres de soins de jour pour adultes peuvent être
hébergés dans un établissement de soins prolon-
gés ou dans des locaux spécialement aménagés.
Certains de ces programmes peuvent également
dispenser des soins palliatifs.

Les foyers de groupe sont des résidences privées
autonomes permettant à des personnes handica-
pées d'accroître leur degré d'autonomie par un
partage de ressources communes. Ces person-
nes doivent être en mesure d'évoluer dans un ca-
dre coopératif avec d'autres individus de même
condition. Ce type de services conviennent à des
jeunes handicapés adultes qui travaillent, sont
inscrits à des cours ou participent à un centre de
travail adapté. 

Les autres services

Des équipements et des fournitures peuvent être
fournis selon les besoins (par ex. gaz médicaux,
appareils de respiration assistée) afin d'améliorer
les occasions d'une prise en charge autonome et
d'une meilleure qualité de vie (par ex. : fauteuils
roulants, marchettes, aides électroniques). L'équi-
pement peut être prêté, acheté ou donné. 

Des services de transport assistés peuvent être of-
ferts à des personnes handicapées afin de leur per-
mettre de se rendre au centre commercial, aux
rendez-vous et aux fonctions sociales. Un grand
nombre de véhicules sont adaptés aux fauteuils
roulants et à d'autres appareils utilisés par les per-
sonnes handicapées.

Des groupes de soutien peuvent relever de res-
sources multiples, y compris les services commu-
nautaires et institutionnels, les amis et les familles
des clients et les clients ayant un handicap de
même nature. Les groupes assurent un soutien
psychologique et favorisent l'entraide. 

Un soutien en cas d'urgence est parfois disponible
dans la communauté afin d'assurer une interven-
tion d'urgence lorsque les arrangements pris ne
tiennent plus (par ex. : maladie d'un conjoint qui
prenait soin d'une personne handicapée). Il s'étend
à l'admission d'urgence à des soins en établisse-
ment. 

Les programmes d'apprentissage de l'autonomie
fonctionnelle et d'insertion sociale peuvent donner
l'occasion d'un recyclage, d'une aide à la vie auto-
nome et d'un développement social au sein d'un
groupe ou à titre individuel. 

Les soins de relève (ou services de répit) peuvent
donner aux aidants naturels un répit temporaire en
prévoyant la venue d'une auxiliaire familiale sup-
pléante ou en proposant un mode d'hébergement
temporaire. 
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Les soins palliatifs peuvent être prodigués à des
personnes à leur domicile ou dans le cadre d'une
clinique de soins palliatifs. 
Les bénévoles peuvent fournir des programmes
d'assistance dans la plupart des aspects des soins
de longue durée. 
Les locaux d'hébergement en commun sont situés
dans des ensembles d'habitation collective qui of-

frent des facilités telles que les interventions d'ur-
gence, le soutien social et les repas pris en
commun.

Source : Programmes provinciaux et territoriaux de
soins à domicile: Une synthèse pour le Canada
(santé Canada)

Depuis vingt ans, des expériences ont été me-
nées pour prendre en charge à domicile des pa-
tients auparavant hospitalisés. Mais l'hôpital
reste le site principal de prise en charge des
soins complexes et intensifs, alors que les prises
en charge à domicile concernent presque exclu-
sivement des pathologies chroniques de faible
sévérité.

Dans de nombreux programmes de services à
domicile ou en collectivité, on constate une évo-
lution des types de cas pris en charge : dans bon
nombre de provinces et de territoires, on met de
plus en plus l'accent sur les besoins des clients
à court terme sortant des établissements de
soins actifs plutôt que sur une clientèle à long
terme. Une estimation, publiée en 1999, fait état
d'une dispersion d'un tiers / deux tiers entre les
soins aigus et les soins de long terme
(Strengthening home and community care
across Canada : A collaborative strategy. Report
to the annual Premiers' Conference, 2002). Par
ailleurs, il semble que la tendance soit à une in-
tensification technique des soins offerts à domi-
cile. On ne dispose pas de données pour décrire
cette évolution, mais une étude publiée en 2001
révèle que 90 % des fournisseurs de services à
domicile et dans la collectivité estiment que la
complexité des soins a augmenté au cours des
trois années précédentes (Parent et Anderson,
2001). En raison de la pression de la demande
au niveau local, certaines provinces ont dévelop-
pé des services de soins à domicile qui permet-
tent d'éviter ou de retarder le recours à des
hospitalisations de courte durée, ou qui se veu-
lent une solution de rechange.

Le rapport de la Commission Romanow sur
l'avenir des soins de santé au Canada (Roma-
now, 2002) explicite cette montée en charge de
la fonction substitutive : "les soins à domicile
sont devenus un substitut partiel de soins aupa-
ravant dispensés surtout dans des hôpitaux ou
par des médecins". 

3.2.2. Diversité de l'organisation des
services de soins à domicile

Les programmes de soins à domicile sont déve-
loppés par chaque province et territoire et varient
considérablement d'une province à une autre.
L'encart ci-contre donne un aperçu des ressem-
blances et des dissemblances qui existent entre
les programmes provinciaux et territoriaux de
soins à domicile. Nous revenons ensuite sur plu-
sieurs points particuliers : la législation, le dérou-
lement des premières étapes de la prise en
charge, les prestations de services, l'existence
d'un guichet unique pour les services sanitaires
et sociaux et, enfin, le financement.
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Ressemblances et dissemblances entre les programmes
provinciaux et territoriaux de soins à domicile

Ces différents points de ressemblance et de dis-
semblance sont adaptés d'un rapport de Santé
Canada (1999).

Ressemblances parmi les programmes cana-
diens de soins à domicile

■ La responsabilité des soins à domicile relève
de la compétence des ministères de la santé,
bien que dans quelques provinces et territoires
la responsabilité en matière de santé soit exer-
cée en combinaison avec la prestation des ser-
vices sociaux ou communautaires. 

■ Une base commune de services existe incluant
les soins infirmiers, les soins d'hygiène person-
nelle et les services d'entretien ménager. 

■ Une clientèle diversifiée est desservie au vu de
facteurs tels que l'âge, l'état de santé, les be-
soins médicaux et sociaux et la durée des ser-
vices. Les personnes qui nécessitent des
services de longue durée représentent environ
deux tiers de tous les clients. 

■ La coordination et l'intégration des dispositions
de services sont en place, incluant un guichet
d'accès unique, une évaluation complète des
besoins de la personne, la gestion de cas et
l'accès à des soins en établissement de longue
durée y compris à des fins de relève. 

■ Les fonctions de gestion de cas relèvent des
employés compétents de la province. 

■ Une normalisation croissante existe à l'inté-
rieur des territoires de compétence particuliers,
eu égard autant au traitement des demandes
qu'à la gestion de l'information sur les soins à
domicile. 

■ Les services infirmiers professionnels sont
exempts de coûts pour les clients, bien que
des restrictions au niveau de l'admissibilité, de
l'intensité et de la durée des prestations four-
nies s'appliquent.

Différences parmi les programmes canadiens
de soins à domicile

■ Le statut réglementaire des programmes de
soins à domicile varie d'un territoire de compé-
tence à l'autre. 

■ Des arrangements de facturation aux clients et
(ou) l'évaluation des contributions des clients
pour des services de soutien à domicile diffè-
rent parmi les provinces et les territoires. 

■ La gamme des services disponibles varie par-
mi les provinces et les territoires, les services
étant moins nombreux en milieu rural et en ré-
gion éloignée. 

■ Les modèles de prestation de services subven-
tionnés par la province font intervenir des tra-
vailleuses et travailleurs des secteurs public et
privé. 

■ Des variations parmi les territoires de compé-
tence sur la mise au point de bases de don-
nées et de systèmes d'information contribuent
à la difficulté d'obtenir divers types et niveaux
de données à l'échelle nationale ou à des fins
de comparaisons interprovinciales et territoria-
les. 

■ Les niveaux de financement des soins à domi-
cile ont augmenté dans la plupart des territoi-
res de compétence mais les niveaux de
financement réels varient d'après la province
ou le territoire. 

Des variations existent en ce qui a trait à certaines
politiques relatives, par exemple, à l'accès du
client aux services, à l'équité sur le plan de leurs
prestations, aux normes et à la qualité des servi-
ces, à l'obligation des clients de payer des servi-
ces subventionnés par l'état, à l'obligation des
membres de la famille de fournir des soins - aux-
quelles les provinces et les territoires doivent prê-
ter attention sans exception.

Source : Programmes provinciaux et territoriaux de
soins à domicile : une synthèse pour la Canada
(Santé Canada, 1999)
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Responsabilité et législation

Les ministères provinciaux sont responsables de
l'établissement de lignes directrices et des nor-
mes en matière de prestation de services, ainsi
que de la définition des exigences relatives à la
reddition de comptes et à l'atteinte des résultats.
L'institution qui assume cette responsabilité est
différente d'une province à l'autre. Dans trois
provinces et un territoire, un seul ministère cou-
vrant à la fois la santé et les services sociaux est
responsable des services à domicile (Québec,
Île du Prince Édouard, Territoire du Nord-Ouest,
Yukon). A Terre-Neuve et au Nouveau-
Brunswick, c'est le ministère de la Santé et des
Services communautaires. Dans les autres pro-
vinces, c'est le ministère de la Santé.

La plupart des provinces délèguent la responsa-
bilité de l'affectation des fonds aux autorités ré-
gionales. Six provinces et un territoire ont
également transféré la responsabilité de la pres-
tation de soins à domicile aux autorités locales
(Colombie Britannique, Alberta, Saskatchewan,
Manitoba, Île du Prince Édouard et Terre-Neuve,
Territoire du Nord-Ouest).

Six provinces ont adopté des mesures législatives
qui régissent les prestations de soins à domicile
(Colombie Britannique, Alberta, Saskatchewan,
Ontario, Nouveau-Brunswick et Nouvelle Écos-
se)23. Le Manitoba et l'Île du Prince Édouard ont
établi leurs programmes de soins à domicile par
voie de décret. Le Québec, le Yukon, Terre-Neu-
ve et les Territoire du Nord-Ouest ont défini des li-
gnes directrices, mais ni loi, ni décret.

Les premières étapes de la prise en
charge

Le patient peut être adressé aux services de soins
à domicile par un hôpital, un médecin ou un orga-
nisme communautaire. Mais le patient ou sa fa-
mille peuvent également faire appel directement à
ces services. Le programme d'hospitalisation à
domicile du Nouveau-Brunswick constitue, sur ce
point, une exception notable puisque le patient
doit être adressé par un médecin24 (voir l'encadré

ci-après pour une description de ce programme
d'hospitalisation à domicile). 

L'éligibilité du patient est fondée sur les mêmes
requis de base quelle que soit la province : il doit
fournir la preuve de sa résidence dans la provin-
ce, se soumettre à une évaluation de ses besoins,
établir la preuve que ces besoins ne sont pas sa-
tisfaits, soumettre son domicile à une inspection
de sécurité pour vérifier que l'environnement est
adapté et produire un consentement écrit.

Les prestations de services

Le service de soins à domicile évalue le patient,
son cadre familial et son environnement. Il coor-
donne la prestation des services de soutien mé-
dical et social et veille à ce que le patient
bénéficie d'un continuum de soins qui évolue
avec son état.

Toutes les provinces peuvent intervenir sur des
soins et aides en phase aiguë ou de longue du-
rée. On retrouve dans toutes les provinces les
mêmes soins et aides de base : gestion des cas
(bilan, coordination), soins infirmiers, assistance
personnelle à domicile, aide domestique (portage
des repas, ménage). Ensuite, chaque province
peut décider de développer d'autres soins : réé-
ducation (ergothérapie, kinésithérapie), oxygéno-
thérapie, soins aux insuffisants respiratoires,
soins infirmiers spécialisés. Certains programmes
proposent également un service d'assistance so-
ciale, de nutrition et d'orthophonie.

Dans ce modèle global, les programmes ont des
champs d'action très différents. L'Ontario et le
Nouveau-Brunswick offrent par exemple une
gamme étendue de soins à domicile (orthopho-
nie, inhalo-thérapie, médicaments), alors que la
Nouvelle Écosse offre une gamme de services
restreinte. Elle est la seule province qui n'inclut
pas l'ergothérapie dans son programme de soins
à domicile (ICIS, 2001).

Certaines provinces ont intégré un programme
d'hospitalisation à domicile au sens où on l'en-
tend en France (The New Brunswick Extra-Mural
Program)25  ou qui en a la potentialité (The
Home Hospital Care de Nouvelle Ecosse)26.

23. La Colombie Britannique a adopté une loi sur les servi-
ces de longue durée qui touchent spécifiquement les
services à domicile et les soins en établissement ; en
Alberta, un article de la loi de Santé publique donne un
statut légal au programme de services à domicile ; la
Saskatchewan, l'Ontario, le Nouveau-Brunswick et la
Nouvelle Ecosse ont chacun deux lois relatives aux
soins à domicile.

24. Cette recommandation n'est pas nécessaire pour le pro-
gramme de longue durée.

25. Au Nouveau-Brunswick, le programme extra-mural et
l'administration de ses unités locales de prestation de
services sont intégrés aux huit corporations hospitaliè-
res locales. Ce programme fait donc partie du système
hospitalier, tout en étant indépendant des autres établis-
sements hospitaliers de la province.



- 46 -

Karine Chevreul, Laure Com-Ruelle, Fabienne Midy, Valérie Paris
Le développement des services de soins hospitaliers à domicile Novembre 2005

Le programme du Nouveau-Brunswick est évo-
qué pour la première fois auprès du ministère pro-
vincial de la Santé en février 1980 sur la base des
conclusions d'un comité interdépartemental (cf.
encart suivant). A l'origine du projet, la préoccu-
pation principale affichée est l'anticipation du
vieillissement de la population et l'urgence de dé-
finir une stratégie de prise en charge des person-
nes âgées. La réduction des coûts n'est donc pas
la motivation première du programme. Dans un
document d'avril 2003, il est souligné que les bé-
néfices économiques ne sont apparus que sur le
long terme et qu'ils résultent en partie de l'écono-
mie faite sur l'ouverture de nouveaux lits (2003b).

Le programme de la Nouvelle Écosse, créé en
1995, est un programme global de prise en charge
à domicile qui se scinde en deux axes : le program-
me de soins à domicile des pathologies chroni-
ques27 et celui d'hospitalisation à domicile. Le
programme d'hospitalisation à domicile (Home
Hospital Care) prend en charge des personnes
ayant une pathologie aiguë, afin d'éviter une hos-
pitalisation ou de réduire la durée de séjour hospi-
talier. Il repose sur des soins infirmiers, de
l'oxygénothérapie, des soins de relève, des servi-
ces d'aide à la personne (toilette, habillage, aide
aux repas) et des services d'aide domestique. Cet-
te prise en charge en doit pas dépasser 15 jours.

Le programme extra-mural du Nouveau-Brunswick

Le programme extra-mural du Nouveau-
Brunswick28 a été introduit dans le système de san-
té de la province en 1981. Le ministère de la Santé
et du Mieux-être est responsable de sa direction
générale ; les Régies régionales de la santé sont
chargées de la prestation des SHAD.

Le ministère finance le programme au moyen d'un
budget protégé, intégré dans l'enveloppe globale
de financement de chaque régie. Les médecins
sont rémunérés à l'acte et tous les autres prestatai-
res sont salariés par le programme.

Les objectifs du programme

L'objectif du programme du Nouveau-Brunswick
est d'offrir un ensemble complet de soins coordon-
nés au patient, quel que soit son âge, afin de pré-
venir, maintenir ou restaurer son état de santé dans
son environnement quotidien, et de fournir des
soins palliatifs aux personnes en fin de vie afin de
maintenir leur qualité de vie.

Le programme de Nouveau-Brunswick offre une al-
ternative à l'hospitalisation dans les domaines des
soins aigus, des soins palliatifs et de la rééduca-
tion. Dans un rapport datant d'octobre 200229, le di-
recteur du programme estime qu'entre 50 % et

60 % des cas pris en charge par le programme con-
cernent des soins aigus ou des fonctions substituti-
ves à l'hôpital. Il s'agit principalement de
substitution complète, puisque environ 55 % des
patients sont pris en charge directement sans être
admis dans un hôpital.

L'organisation du programme

Le programme peut intervenir au domicile du pa-
tient mais également dans les centres de long sé-
jour, les centres spécialisés ou le lieu de travail et
l'école depuis 1997.

L'infirmière de liaison est un élément clé de l'orga-
nisation. Elle organise le transfert entre l'hôpital et
le domicile, réduit les admissions inappropriées en
organisant les services de soins, informe et forme
le personnel hospitalier sur le programme, informe
le patient et la famille, et enfin s'assure de la dispo-
nibilité des soins, des services et des équipements
nécessaires avant le transfert. Aujourd'hui, le pro-
gramme du Nouveau-Brunswick est implanté dans
30 sites qui offrent des soins sur le mode de la visi-
te, 24h/24h, 7j/7j. Lorsque les bureaux sont fermés
(de 16h30 à 8h00), les gardes sont assurées par
des infirmières que l'on peut joindre par téléphone.

26. Ce programme offre des soins aigus à domicile ayant
pour objectif d'éviter, de différer ou de réduire une hospi-
talisation. Le programme provincial est en fait plus
général puisqu'il comprend également un programme
d'oxygénothérapie et un programme de prise en charge
à domicile des patients souffrant d'une pathologie chro-
nique ou d'une incapacité requerrant une aide pour res-
ter à leur domicile.

27. Le programme de prise en charge des patients chroni-
ques offre des services d'aide à domicile, des soins à
domicile et un service d'oxygénothérapie à domicile à
des patients en convalescence, souffrant de maladies
chroniques ou d'incapacités pathologiques ou liées au
grand âge.

28. En juin 1980, un comité est chargé de rechercher des
expériences étrangères. Les membres ont fait le dépla-
cement en Nouvelle Zélande (Auckland) et en sont reve-
nus convaincus. Un SHAD y fonctionnait déjà en
routine. En 1981, le gouvernement de Nouveau-
Brunswick établit le premier programme SHAD. 

29. La santé des Canadiens - Le rôle du gouvernement
fédéral, Rapport final - Volume six : Recommandations
en vue d'une réforme, Parlement Canadien, Comité
sénatorial permanent des Affaires sociales, de la
science et de la technologie, Octobre 2002 (http://
www.parl.gc.ca/37/2/parlbus/commbus/senate/Com-f/
SOCI-F/rep-f/repoct02vol6-f.htm).
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Les différents types de soins et services

Le SSHAD du Nouveau-Brunswick offre une gam-
me variée de soins aigus : certaines chimiothéra-
pies, oxygénothérapie, prise en charge du diabète,
soins des plaies, perfusion en intraveineuse (hydra-
tation ou traitement). 

Les soins palliatifs sont offerts pour soulager la
douleur et gérer les symptômes des maladies en
phase terminale, apporter un soutien à la personne
et l'aider à vivre aussi normalement et confortable-
ment que possible à domicile.
Les soins de rééducation sont offerts en SHAD par
des ergothérapeutes, des kinésithérapeutes et des
orthophonistes.

Un programme d'oxygénothérapie de long terme
est disponible pour les patients de 65 ans ou plus
qui remplissent les critères médicaux d'éligibilité
(Long Term Oxygen Program). Le SHAD offre ce
soin indirectement, en passant par un offreur con-
tractuel, qui est responsable de l'organisation et de
la maintenance de l'équipement. L'intervenant clini-
que (respiratory therapist) est salarié par le SHAD.

Le programme de soins de longue durée (Long-
Term Care Program - LTC) offre un ensemble de
services (assistance personnelle physique et men-
tale, services domestiques) à des patients de 19
ans ou plus, qui souffrent d'incapacités et qui ont
besoin d'aide dans leur vie quotidienne à domicile
ou en établissement. L'objectif est d'offrir une alter-
native au centre de long séjour ou à toute autre ins-
titution.

Le programme de SHAD prend en charge le volet "
santé physique " du LTC en partenariat avec le dé-
partement des services sociaux et celui de la santé
mentale. Les besoins sont déterminés par les infir-
mières et travailleurs sociaux. Le service offre des
soins de long terme ou continus à des patients
chroniques, des soins de long terme et de rééduca-
tion à des patients souffrant d'incapacités, quel que
soit leur âge, et des services d'évaluation et de réé-
ducation aux personnes âgées.

Chronologie : élargissement des services offerts et
décentralisation de la gouvernance 

Depuis sa création en 1981, la structure du pro-
gramme a connu plusieurs changements. Le pre-
mier mouvement est celui d'un élargissement des
services offerts avec un guichet unique, puis le
mouvement de décentralisation des responsabili-
tés au niveau local s'est accentué.

1989 : la responsabilité des soins de long terme est
transférée au programme extra-mural.

1991 : le programme extra-mural s'associe avec
les Services Familiaux et Communautaires (Family
and Community Services) pour le projet " Long

Term Care " dans le but d'offrir un seul point d'en-
trée à des services sanitaires et sociaux aux per-
sonnes de plus de 65 ans. Il est étendu en 1997 à
tous les adultes souffrant d'incapacité.

1994 : le Plan des Services de Réadaptation (Ré-
habilitation Services Plan - RSP) est créé par le dé-
partement de la santé et des services
communautaires du Nouveau-Brunswick afin
d'améliorer l'offre de services de réadaptation de
nature communautaire au Nouveau-Brunswick, en
améliorant l'accès pour les clients et en coordon-
nant la prestation des services. Le RSP a été char-
gé de créer un réseau régional coordonné de soins
de rééducation sur une base communautaire.

1996 : la structure administrative change. Aupara-
vant, toutes les unités du SHAD du Nouveau-
Brunswick étaient sous une seule administration
provinciale, elles formaient un groupe. En 1996, el-
les sont divisées en corporations régionales (Re-
gional Hospital Corporations) ; chacune ayant son
propre équipement, il n'y a plus de possibilité de
prêt entre les unités de la province. 

1997 : le programme de SHAD élargit les services
offerts. Il commence à offrir de la rééducation aux
enfants au sein des écoles et aux personnes âgées
dans les centres de long séjour, tout en continuant
de prendre en charge des patients à domicile. Le
programme LTC (Long Term Care), dont le SHAD
constitue le volet physique, prend en charge tous
les adultes de plus de 19 ans qui ont besoin d'une
prise en charge à domicile ou en centre de long sé-
jour et non plus uniquement les personnes de plus
de 65 ans.

2002 : les huit corporations régionales hospitalières
sont remplacées par huit autorités régionales de
santé (Regional Health Authoritie - RHAs). Le dé-
partement provincial de la santé (Department of
Health and Wellness) est responsable30 du pro-
gramme SHAD en collaboration avec ces RHAs qui
gèrent la production des SHAD à l'intérieur de cha-
que région. Initialement, ces autorités locales sont
responsables des services hospitaliers de court sé-
jour, du programme de SHAD et des services d'ad-
diction. L'objectif, à terme, est d'établir un système
de santé intégré et reposant sur le système com-
munautaire. Il est prévu d'élargir le mandat des
RHAs à la santé mentale et à la santé publique d'ici
2004.

30. Cette responsabilité consiste à diriger le développement
du programme, favoriser des forums provinciaux pour
diriger et conseiller, à informer sur le programme, à
assurer la dispon bilité de services sanitaires à domicile
sur l'ensemble de la province, à établir une politique et
des standards provinciaux, à financer et surveiller le
programme.
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Au Québec, les missions des centres locaux de
services communautaires ne les destinent pas, à
l'origine, à offrir des soins alternatifs à l'hospitali-
sation. Cependant, une étude de Lehoux et al.
(2002) montre qu'ils offrent des services " liés di-
rectement ou indirectement " à des soins com-
plexes et intensifs, grâce au développement des
technologies à domicile, mais aussi en réaction
au virage ambulatoire des années 90.

Selon cette étude, 98 % des centres enquêtés
ont offert des soins et services directement ou in-
directement lié à l'antibiothérapie intraveineuse
avec pompe programmable, 88 % de l'anticoa-
gulothérapie intraveineuse, 84 % de l'oxygéno-
thérapie avec concentrateur, 78 % de la dialyse
péritonéale31 et 36 % de la chimiothérapie intra-
veineuse.

Des chercheurs ont étudié l'impact de ce virage
ambulatoire, en menant plus d'une centaine d'en-
tretiens auprès de patients, d'aidants et d'interve-
nants impliqués dans cinq types de soins à
domicile : l'antibiothérapie intraveineuse, les
soins palliatifs, la fracture de la hanche, les mala-
dies pulmonaires chroniques obstructives et les
accidents vasculaires cérébraux (Gagnon et al.,
2001). L'enquête s'est déroulée dans cinq ré-
gions du Québec. Les auteurs de l'étude ont ob-
servé plusieurs failles dans le nouveau dispositif,
qui les conduisent à émettre des recommanda-
tions. Premièrement, il est apparu que l'éligibilité
du patient à recevoir ces soins techniques à do-
micile était évaluée par l'hôpital et uniquement
sur le plan clinique, sans référence aux ressour-
ces disponibles à domicile. Ensuite, la mauvaise
coordination entre l'hôpital et les intervenants du
CLSC génère beaucoup d'insécurité pour les pa-
tients : il arrive que les matériels et les méthodes
changent lorsque le patient sort de l'hôpital sans
que rien ne lui ait été expliqué ; d'autre part, les
intervenants des CLSC ne sont pas toujours for-
més de façon adéquate. De plus, beaucoup de
patients et d'aidants informels se voient déléguer
une partie des soins, et ceci souvent sans
qu'aucune formation ne leur soit dispensée. Ain-
si, c'est souvent le malade qui forme ses proches
à le soigner. Tous ces éléments sont générateurs
de stress pour le patient et pour son entourage.

Tableau n° 3
Utilisation des technologies à domicile par les CLSC

             Source :Lehoux et al., 2002.

31. La dialyse péritonéale, à l'inverse de l'hémodialyse, uti-
lise le péritoine, membrane qui enveloppe les organes
internes logés dans la cavité abdominale, pour éliminer
les déchets toxiques de votre sang. Il est possible de
l'effectuer à domicile dans un petit nombre de cas. Il y a
un système manuel (DPCA) et un système automatisé
(DPA) qui fait appel à une machine. 

 Il y a près de 15 000 personnes dialysées au Canada,
dont 78% par hémodialyse. Selon le Pr Froment, seuls
2% des patients hémodialysés peuvent aussi médicale-
ment être traités par hémodialyse à domicile ; 87% sont
pris en charge à l'hôpital (Le clinicien, mai 2003).
L'hémodialyse hospitalière est celle qui connaît la plus
forte croissance avec un taux annuel de +10,7%, alors
que le taux de croissance annuel des nouveaux dialysés
est de 8%.

Technologie Total*
Services

directement
reliés

Services
indirectement

reliés
Antibiothérapie IV
   Par pompe programmable 98 (94)    99            1            
   Par gravité 81 (78)    97            3            
   Par dispositif mécanique 59 (56)    96            4            
Anticoagulothérapie IV 88 (80)    81            19            
Oxygénothérapie
   Avec concentrateur 84 (81)    61            39            
   Avec cylindres portables 73 (70)    57            43            
Dyalise péritonéale 78 (75)    32            68            
Chimiothérapie IV 36 (32)    74            26            
Alimentation parentérale 27 (25)    54            46            
Hémodialyse 16 (15)    0            100            
Monitoring apnée du sommeil 13 (12)    40            60            
Monitoring diabète 9 (8)    43            57            
Monitoring cardiaque 3 (3)    50            50            
Monitoring pression artérielle 2 (2)    100            0            
Monitoring f�tal 0 (0)    0            0            
Note : CLSC = Centres locaux de services communautaires, IV = intraveineuse.

Ont déjà dispensé des services reliés à la
technologie, % (et nombre) de CLSC

*Le dénominateur varie légèrement en fonction des items (n = 97), Tous les pourcentages ont été 
calculés en excluant les données manquantes
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Un guichet unique pour les services sa-
nitaires et sociaux

Tous les programmes ont une fonction de gui-
chet unique d'accès qui recouvre l'évaluation du
patient, son suivi coordonné entre les différents
intervenants sanitaires et sociaux et la planifica-
tion de la sortie du programme. L'un des objectifs
majeurs des services de soins à domicile est de
faciliter la coordination et l'offre de services sani-
taires et de soutien, soit directement, soit indirec-
tement par le biais d'autres structures.

Depuis 1991, le programme de SHAD du Nou-
veau-Brunswick fonctionne avec un seul point
d'entrée pour les services sanitaires et sociaux.
D'abord réservé aux personnes de plus de 65
ans dans le cadre du projet alternatif à la prise en
charge de long séjour (projet Long Term Care),
ce système est étendu en 1997 à tous les adul-
tes souffrant d'incapacité. 

En 2001, le programme de la province de la Nou-
velle Écosse met en place un accès unique pour
les soins dans un centre de long séjour, les soins
en résidence, les soins à domicile et les services
d'aide.

Comme le montre le tableau 4, la plupart des
provinces sous-traitent les services d'aide à do-
micile auprès d'agences municipales, d'agences
privées à but non lucratif ou d'agences privées à
but lucratif. Quelques provinces ont également
développé la sous-traitance des soins infirmiers
à un organisme à but lucratif ou non32. Là où les

services privés ne sont pas disponibles, les
soins infirmiers sont dispensés par des équipes
publiques (cela représente, en 1996, 25 % des
soins).

Dans un souci de réduire les coûts administra-
tifs, plusieurs provinces ont adopté une politique
favorisant une proportion accrue de services
sous-traités avec des organismes non publics en
veillant à obtenir, dans le processus, des condi-
tions contractuelles plus concurrentielles.

Diversité de financement

Au sens de la Loi Canadienne sur la Santé, les
soins non médicaux à domicile sont un " service
complémentaire de santé ". Rappelons que ces
services ne sont pas couverts par la loi fédérale,
mais que leur mention en tant que service com-
plémentaire de santé dans cette même loi auto-
rise l'État fédéral à verser une aide financière
aux provinces pour ces services au titre du
Transfert canadien en matière de santé et de
programmes sociaux. Les gouvernements pro-
vinciaux ont donc toute latitude sur la façon dont
ils assurent financièrement le programme de pri-
se en charge à domicile (montant, durée, etc.).

Tableau n° 4
Sous-traitance ou réalisation publique des services et soins à domicile

            Source : Programmes provinciaux et territoriaux de soins à domicile, 1999

32. Ainsi, les soins infirmiers sont dispensés en Nouvelle
Ecosse par le Victorian Order of Nurses et le Martha's
Home Health Care, avec lesquels le département de la
santé contractualise. En 1996, le tarif d'une IDE est de
CAN$41.47 par visite et celui d'une infirmière auxiliaire
de CAN$30.66.

Service de Services
guichet unique d�aide à domicile

Situation 1
Ontario

Situation 2
Nouvelle Ecosse, Manitoba

Situation 3
Nouveau-Brunswick, Terre-
Neuve, Colombie Britannique, 
Alberta

Situation 4
Saskatchewan, Québec, Île 
du Prince Édouard, Yukon, 
Territoire du Nord-Ouest

Services 
paramédicaux

Employés d�organismes 
publics

Sous-traitance Sous-traitance

Employés d�organismes 
publics

Employés d�organismes 
publics et sous-traitance

Sous-traitance

Employés d�organismes 
publics

Sous-traitance

Employés d�organismes 
publics

Employés d�organismes 
publics

Employés 
d�organismes 
publics

Employés
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Un système de dotation publique globale

La plupart du temps, la province est dotée d'une
enveloppe budgétaire globale pour les soins de
santé à l'intérieur desquelles une partie des
fonds est affectée aux soins à domicile. A terme,
il est prévu que les responsables provinciaux
établissent les niveaux de financement en fonc-
tion des besoins de la population et non sur l'uti-
lisation antérieure des services.

L'augmentation des fonds publics investis dans
les soins de santé à domicile au cours des der-
nières années a été notable. Les sommes con-
sacrées au secteur des soins à domicile au
Canada se sont élevées à près de 2,1 milliards
CAN$ en 1997/98, contre un peu plus de 1 mil-
liard CAN$ en 1990/91, soit une augmentation
annuelle moyenne de près de 11 %. Cependant,
on enregistre une variation parmi les provinces
et les territoires dans la proportion des fonds pu-
blics affectés aux soins à domicile, allant de
1,7 % au Yukon à 5,8 % au Nouveau-Brunswick
en 1997/98 (Santé Canada, 1999).

Certaines provinces débloquent des fonds pour
soutenir des programmes de soins à domicile (cf.
la Nouvelle Écosse), d'autres exigent que les éco-
nomies réalisées sur le secteur hospitalier soient
réaffectées au programme communautaire.

Certaines mesures sont prises en parallèle afin
de limiter les dépenses et, par voie de consé-
quence, de protéger les programmes de santé
communautaire. Le cas le plus fréquent est l'ins-
tauration d'un plafond mensuel de prestation par
patient pour les services d'aides. Ces plafonds
sont en général fondés sur le coût que représen-
terait une prise en charge comparable dans un
centre de long séjour. Par exemple, en 1999, en
Alberta, le plafond est de CAN$ 3 000 par mois,
en Nouvelle Écosse33 il est de CAN$ 2 200 par
mois, au Nouveau-Brunswick il est de CAN$
2 040 et, en Terre-Neuve, il varie entre CAN$
2 268 et $3 204.

Exemple du Nouveau-Brunswick

Le programme du Nouveau-Brunswick est un
service d'hospitalisation à domicile, de type HAD
française. Il est doté d'un budget dédié aux
SHAD réparti au niveau régional. Ce budget cou-
vre les salaires et indemnités, les médicaments,
l'oxygène, les fournitures médicales et autres,
les services externalisés, les équipements, le
parc de véhicules, les frais divers, les loyers. Les
médicaments et les fournitures sont financés en
dernier ressort par le programme SHAD, mais
une majorité de patients ont une assurance qui
les prend en charge.

En 2001-02, 18 359 patients ont bénéficié du
programme extra-mural (sur 757 milliers d'habi-
tants).
Sur l'année fiscale 2002/03, les dépenses tota-
les du programme sont estimées à CAN$ 42,3
millions ; pour 2003/04 le budget est de CAN$
43,8 millions, ce qui représente approximative-
ment 3 % du budget total du département de la
santé. En 2001/02, les salaires et indemnités re-
présentent 78 % des dépenses totales, alors que
les médicaments et l'oxygène en représentaient
12 %.

Exemple de la Nouvelle Écosse

Le budget du programme de prise en charge à
domicile en 1996/97 était de CAN$ 60 millions
dont CAN$ 11 millions consacrés à un program-
me d'aide à domicile géré par le Département de
la Santé. A titre de comparaison, le budget hos-
pitalier est de CAN$ 140 millions. Le nombre de
personnes concernées était alors de 18 000 en-
viron (sur 945 milliers d'habitants).

Ensuite, en 1997-98, la province de Nouvelle
Écosse débloque approximativement CAN$ 10
millions pour consolider les programmes de
soins à domicile des pathologies chroniques et
celui d'hospitalisation à domicile. Des fonds spé-
ciaux sont également débloqués pour introduire
de manière large l'oxygénothérapie à domicile,
ce qui devait concerner 400 à 600 personnes.

On observe une différence importante de budget
entre le Nouveau-Brunswick et la Nouvelle Écos-
se, malgré une file active de même grandeur, ce
qui traduit vraisemblablement le fait que les deux
programmes n'offrent pas des services de natu-
re et de complexité équivalentes. Les 18 359 pa-
tients évoqués au Nouveau-Brunswick concer-
nent le programme extra-mural, alors que les
18 000 patients en Nouvelle Écosse renvoient à
l'activité du programme global de prise en char-

33. Les fonds sont alloués aux agences d'aide à domicile
par le Ministère de la santé sous la forme d'une subven-
tion annuelle calculée en fonction des coûts estimés et
des heures de travail estimées pour chaque patient. Le
paiement se fait sur une base bi-mensuelle avec un
ajustement aux heures réellement réalisées. Il y a un co-
paiement des patients (sauf ceux qui sont dans le pro-
gramme d'hospitalisation à domicile). En cas de dépas-
sement, il faut l'autorisation d'une autorité compétente.
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ge à domicile, au sein duquel le programme
d'hospitalisation à domicile est estimé à seule-
ment 20 % de cette activité.

Un système de financement public et privé

Les financements des programmes sont généra-
lement une combinaison entre les fonds publics
provinciaux, les fonds publics fédéraux et des
fonds privés (assurances privées et restes à
charge pour le patient).

Les modèles de soins à domicile subventionnés
par l'État sont confrontés à des pressions finan-
cières accrues par le virage ambulatoire en
cours. Ces pressions se répercutent sur les per-
sonnes et les familles qui sont amenées plus
souvent à faire appel à des services privés
payants pour leur prise en charge. Certaines po-
lices d'assurance et/ou régimes d'assurance ma-
ladie complémentaire prévoient des dispositions
couvrant les coûts des soins à domicile.

Le montant du reste à charge du patient est va-
riable d'une province à une autre. Sept provinces
évaluent systématiquement les revenus des pa-
tients pour déterminer leur contribution financiè-
re pour les services d'aide à domicile (Colombie
Britannique, Alberta, Saskatchewan, Nouveau-
Brunswick, Île du Prince Édouard, Nouvelle
Écosse34, Terre-Neuve). Deux provinces ne ré-
clament aucune participation financière (Québec
et Manitoba).

Graphique n° 5
Répartition du financement des soins à domicile pour l'ensemble du Canada, 2000/01

                                         Source : Rapport final de la Commission sur l'avenir des soins de santé au Canada, 2002, p.191.

34. Dans la province de Nouvelle Ecosse, la prise en charge
financière dépend du service offert : les soins infirmiers
et médicaux des services aigus alternatifs à l'hospitali-
sation sont gratuits ; le patient paye une partie des servi-
ces du programme d'oxygénothérapie selon son
revenu ; les patients souffrant d'une pathologie chroni-
que ou d'une incapacité payent également une partie
des services selon leur revenu.

Fonds fédéraux 
1%

Secteur privé 
23 %

Fonds provinciaux
76 %
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La commission Romanow (Rapport final de la
Commission sur l'avenir des soins de santé au
Canada, 2002) incite à inclure la prise en charge
de la santé mentale, des soins post-aigus et des
soins palliatifs35 dans le panier des services de
santé assurés en vertu de la Loi Canadienne sur
la Santé. L'argument développé dans le cas des
soins post-aigus est que, puisqu'ils sont la résul-
tante de sorties anticipées de l'hôpital et qu'ils
"remplacent les services de soins qui étaient
auparavant offerts à l'hôpital, ils devraient être
couverts en vertu de la Loi Canadienne de la
Santé, même s'ils sont fournis à domicile".

En septembre 2003, les premiers ministres pro-
vinciaux ont signé un accord sur le renouvelle-
ment des soins de santé36. L'un des objectifs est
de faciliter l'accès à un ensemble de services à
domicile et dans la communauté, avec l'idée
sous-jacente que ces soins actifs de courte durée
à domicile peuvent être plus efficaces (en tout cas
sur le plan de la qualité de vie) et moins coûteux
que les soins actifs dispensés à l'hôpital. Les mi-
nistres de la Santé ont été chargés d'établir, d'ici
au 30 septembre 2003, les services minima qui
seront offerts avec une couverture au premier dol-
lar, y compris des soins de santé mentale dans la
communauté et des soins de fin de vie. D'ici 2006,
les services disponibles pourraient comprendre
les soins infirmiers et professionnels, les fournitu-
res et équipements médicaux et les produits phar-
maceutiques, le soutien pour les soins personnels
essentiels, l'évaluation des besoins du client et la
prise en charge des cas.

3.2.3. Importance de l'offre et de l'uti-
lisation

Les statistiques connues pour le Canada esti-
ment à un million par an le nombre de canadiens
qui recourent aux services de soins à domicile,
ce nombre ayant plus que doublé au cours des
dix dernières années (Shapiro, 2002).

Nous ne détaillons ici que l'activité du seul pro-
gramme canadien explicitement étiqueté "hospi-
talisation à domicile", à savoir le programme du
Nouveau-Brunswick. Quelques informations
parcellaires sont également disponibles sur le
développement du programme de Nouvelle
Écosse.

Le programme du Nouveau-Brunswick est assu-
ré par plus de 640 équivalents temps plein (ETP)
qui ont répondu à 18 359 admissions en 2001/
02.

Environ 62 % des patients ont plus de 65 ans,
les enfants et adolescents représentent 11 %
(rééducation à domicile ou à l'école) et les adul-
tes âgés de 19 à 65 ans représentent 27 % des
patients.

L'activité est principalement tournée vers les
soins infirmiers : 70 % des patients nécessitent
des soins infirmiers, qui se répartissent en 70 %
de soins aigus et 30 % de soins de long terme.
Les soins palliatifs représentent 4 à 5 % des cas
et l'oxygénothérapie de long terme 5 % des cas.

Le tableau 5 dessine l'évolution de l'activité sur
les années 1996 à 200037. On observe une pro-
gression constante des admissions et des visites
totales, ainsi que du budget ; ce qui concourt à
une relative stabilité du coût moyen par visite et
par épisode. Entre 1999 et 2000, il y a eu cepen-
dant un remaniement de la structure des visites,
avec une baisse des visites pour rééducation
compensée par une plus forte augmentation des
visites pour soins, ces dernières rebaissant l'an-
née suivante.

35. L'Accord sur le renouvellement des soins de santé de
2003 prévoit la couverture des soins palliatifs.

36. Accord de 2003 des premiers ministres sur le renouvel-
lement des soins de santé (http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-
sss/medi-assur/fptcollab/2003accord/index_f.html).

37. L'année 2000-01 n'est pas comparable aux autres dans
la mesure où un nouveau système informatique de
recueil des données est mis en place.
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Tableau n° 5
Activité du programme du Nouveau-Brunswick sur 2001/02

Source : Programme extra-mural du Nouveau-Brunswick, Ministère de la santé   et du
Mieux-être, Avril 2003, p.5 (http://www.gnb.ca/0051/0384/index-f.asp).

Tableau n° 6
Tableau d'évolution du programme du Nouveau-Brunswick entre 1996-97 et 2000-01

Source : La santé des Canadiens - Le rôle du gouvernement fédéral, Rapport final - Volume six : Recommanda-
tions en vue d'une réforme, Parlement Canadien, Comité sénatorial permanent des Affaires sociales, de la science
et de la technologie, Octobre 2002 (http://www.parl.gc.ca/37/2/parlbus/commbus/senate/Com-f/SOCI-F/rep-f/
repoct02vol6-f.htm).

Année 2001/2002 Visites
Contacts 

téléphoniques
Infirmière 321 905      83 677      

Ergothérapeute 25 207      10 968      

Kinésithérapeute 29 591      7 550      

Thérapeute respiratoire 24 407      4 388      

Nutritionniste/diététique 13 206      4 498      

Travailleurs sociaux 5 239      2 260      

Orthophoniste 34 258      5 814      

Admissions

Sorties

Coût moyen par visite (CAN$)

Coût par mn soins infirmiers (CAN$)

Coût par mn rééducation (CAN$)

Taux d�admission pour 1000 hbts

               1.15

               1.14

              26.19

17 964                      

18 359                      

89                      

1996-97 1997-98 1998-99 1999-00 2000-01

Personnel (ETP) 527     590     592     608     668     

Admissions 10 866     11 972     12 680     13 924     19 941     

Visites - soins infirmiers[1] 270 145     275 586     295 817     326 630     282 813     

Visites - rééducation[2] 34 107     64 080     93 459     87 946     78 609     

Autres visites 40 457     42 587     43 522     45 522     39 148     

Visites totales 344 709     382 253     432 720     459 616     400 570     

Dépenses (CAN$ Milliers)                28.6                31.7                35.0                37.2                39.7

Coût moyen/visite (CAN$) 83     83     81     81     99     

Coût moyen/épisode (CAN$) 2 632     2 662     2 758     2 674     1 990     

[1] inclus visites sociales, nutrition, respiratoire

[2] inclus ergothérapie, kinésithérapie, orthophonie
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En 2001, le nombre de visites (pour chaque pos-
te et les visites totales) a chuté alors que le nom-
bre d'admissions a fortement augmenté.
Parallèlement, le coût moyen par visite s'est éle-
vé mais le coût par épisode a diminué. Il serait in-
téressant de savoir, si outre les effets de
structure des soins, quels éléments ont pu chan-
ger en 2000 au niveau du système d'information
pour interpréter les différences importantes que
l'on observe dans le tableau ci-dessus.

L'unité SHAD de Tantramar, qui fait partie du pro-
gramme du Nouveau-Brunswick, nous offre une
donnée intéressante sur l'étendue que peut cou-
vrir un programme de soins à domicile au Cana-
da. L'équipe  couvre une aire très importante : en
un an, elle a réalisé 5 000 visites à domicile sur
une distance totale de 80 000 kilomètres. Elle
s'occupe de 230 patients et offre des soins alter-
natifs à une hospitalisation (soins infirmiers, kiné-
sithérapie, ergothérapie, orthophonie, nutrition). 
Chacune des infirmières voit entre six et huit pa-
tients par jour ; elle prend en charge entre 15 et
25 patients à la fois.

3.2.4. Facteurs favorisants et freins
au développement

Au cours des différentes lectures que nous
avons pu faire sur le développement des servi-
ces de soins à domicile, nous avons pu réperto-
rier un certain nombre de facteurs qui peuvent
expliquer, ou accompagner, ce développement,
ou au contraire, certains freins qui peuvent le
menacer. Les circonstances favorables au chan-
gement, évoquées ci-dessous, ne sont pas ex-
clusives du Canada et se retrouvent dans tous
les pays développés. Le Fonds pour l'Adaptation
des Services de Santé a financé 45 études, en-
tre 1997 et 2001, sur les services de soins à do-
micile. Shapiro dresse une synthèse reprenant
les conclusions de ces études. Bien que les étu-
des concernées ne portent pas strictement sur le
sujet qui nous occupe dans ce rapport, nous
avons décidé de reprendre certains éléments de
ce travail, car il décrit certains freins qui peuvent
parfaitement se retrouver dans le développe-
ment des services d'hospitalisation à domicile.

Les circonstances du changement

■ La pression démographique : deux facteurs
socio-démographiques favorisent le dévelop-
pement des services de SHAD, à savoir : le
nombre croissant des personnes âgées et
l'amélioration des conditions d'habitat et d'hé-
bergement qui permettent une prise en char-
ge à domicile ou en communauté.

■ Les changements sanitaires dans la popula-
tion : l'espérance de vie augmente et les ma-
ladies chroniques remplacent les maladies
aiguës. Il est par exemple prévisible que la
maladie d'Alzheimer aura un impact majeur
sur le développement des soins à domicile. 

■ L'évolution des techniques de soins : les
avancées technologiques (traitements, équi-
pements) permettent d'étendre la gamme des
interventions réalisables à domicile ou en
établissement d'hébergement à des prises en
charge auparavant réservées à l'hôpital.

■ La perception du public et l'évolution de la
place du patient dans la décision médicale :
trois éléments subjectifs importants jouent en
faveur des soins à domicile : le poids dans
l'esprit du public de facteurs tels que le risque
de contracter des infections à l'hôpital ; la vo-
lonté de beaucoup de personnes âgées de
rentrer chez elles et la satisfaction des pa-
tients bénéficiant de soins à domicile. Ces
éléments de perception sont d'autant plus im-
portants que le public donne davantage son
avis sur le lieu et sur le mode de prestations
de soins.

■ La perception des professionnels et des ad-
ministratifs : les secteurs des soins à domicile
et des soins communautaires sont perçus de
manière positive, comme une alternative
moins chère pour certaines prises en charges
aiguës ou chroniques. 

■ La tendance à réduire les capacités hospita-
lières est à l'origine d'un transfert de soins
plus complexes sur le secteur des soins à do-
micile. Alors qu'il a été historiquement cons-
truit pour offrir des services de long terme et
de maintien à domicile, le secteur des soins à
domicile doit s'adapter à cette évolution et on
observe une montée en charge des services
de soins aigus.

■ La plupart des projets analysés par Shapiro
(2002) se sont développés sous la coupe des
hôpitaux. L'auteur souligne que, dans la me-
sure où il existe des considérations de maîtri-
se des dépenses hospitalières, l'hôpital peut
exercer des pressions pour pousser le pro-
gramme à transférer les patients à domicile
ou en établissement de long séjour de maniè-
re anticipée.

■ Le développement du secteur privé : en
1994, 90 % des patients sont inscrits dans
des programmes publics. Dans plusieurs pro-
vinces, des services privés se sont dévelop-
pés pour offrir des soins non couverts par les
soins publics.
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Les incitations au changement

■ L'accroissement budgétaire dans le secteur
des soins à domicile et en communauté : les
dépenses publiques consacrées aux services
de soins à domicile ont plus que doublé au
cours des dix dernières années.

■ La part du budget d'une province consacrée
aux soins à domicile : le Nouveau-Brunswick,
qui est la province qui a le plus développé les
SHAD, affecte près de 10 % de son budget
total de santé aux soins à domicile, compara-
tivement à moins de 2 % au Nunavut. En
moyenne, les provinces et les territoires con-
sacrent entre 4 % et 5 % de leur budget de
santé aux soins à domicile (Commission sur
l'avenir des soins de santé au Canada, 2002).

Les freins à ce changement

Plusieurs freins sont observés dans les 45 étu-
des reprises par Shapiro (2002) : des freins sys-
témiques, des freins dus aux conditions de
travail, des freins liés aux programmes de soins
à domicile eux-mêmes, et une résistance plus
générale au changement.

Les freins systémiques

■ Selon Shapiro (2002), il existerait au Canada
une longue tradition en vertu de laquelle les
décisions relatives aux politiques et à la pla-
nification sont prises en vase clos, sans prê-
ter attention - ou mal - aux répercutions
éventuelles sur d'autres secteurs.

■ Le degré insuffisant de préparation du trans-
fert de certaines prises en charge vers le sec-
teur des services de soins à domicile. Le
développement des services de soins à do-
micile se ferait plus par défaut que par des-
sein . On a plus l'impression que le secteur
des soins à domicile s'est retrouvé contraint
et forcé de prendre en charge des cas plus
complexes, sans y être forcément préparé et
donc, sans programme spécifique. Même si
ce problème semble se poser plus particuliè-
rement pour les programmes de soins de lon-
gue durée, qui ne sont pas encore forcément
adaptés pour prendre en charge des patients
réclamant des soins lourds et complexes, il
pose une question intéressante qui peut se
retrouver pour le transfert de prises en char-
ge aiguës.

■ Le système de soins à domicile n'a peut-être
pas, dans l'état actuel des choses, les capa-
cités d'absorber des soins supplémentaires,
par ailleurs complexes et intensifs (Stevens,

2001). De fait, les transferts de financements
et de ressources humaines sur des soins ci-
blés (par exemple les soins aigus) a pu, dans
certains programmes, conduire à la création
d'une liste d'attente sur les autres soins (les
soins de longue durée).

■ La non prise en charge par l'assurance publi-
que de certains aspects du soin, en particu-
lier les équipements et les médicaments,
incite les patients à choisir des soins en éta-
blissement plutôt que de payer pour le servi-
ce de soins à domicile.

■ Les différences de rémunération entre les sec-
teurs ou entre les provinces ont pu créer des
déséquilibres pénalisant les soins à domicile.
Par exemple, le barème de rémunération à
l'acte des psychiatres favorise les consulta-
tions à l'hôpital par rapport aux consultations
en ville. Pour résoudre une partie de ce problè-
me au Québec, tous les professionnels qui
exercent les mêmes fonctions sont soumis
aux mêmes règles de rémunération et d'avan-
tages sociaux, qu'ils travaillent à l'hôpital, en
établissement de longue durée ou à domicile.

■ Selon le l'Institut Canadien d'Information sur
la Santé (ICIS), il n'existe, à l'heure actuelle,
aucune base de données nationale sur les
soins à domicile au Canada qui permettrait
d'appuyer la prise de décisions fondées sur
l'expérience à l'échelle régionale, provinciale
et territoriale. Un projet récent de l'ICIS vise à
combler cette lacune en mettant au point des
indicateurs qui permettront aux provinces et
aux territoires de surveiller l'accessibilité et
de comparer leur performance selon les élé-
ments de base de la prise en charge à domi-
cile, à savoir : le remplacement des soins de
courte durée, la rééducation, l'entretien et les
soins de soutien de longue durée, les soins
en fin de vie et le soutien pour les aidants na-
turels.

Les changements dans les conditions de travail
des intervenants

■ Une pression accrue s'est exercée sur les
professionnels de soins et les travailleurs
communautaires, avec un turn-over impor-
tant et des conditions de travail difficiles. La
difficulté est encore plus grande pour les pro-
fessionnels à compétence spécialisée (santé
mentale, pédiatrie, etc.). Or, la prise en char-
ge de soins de plus en plus complexes (dialy-
se, perfusion) nécessite plus de compé-
tences.
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■ Prendre en charge des soins auparavant gé-
rés en institution de court ou de long séjour
pour le secteur des soins à domicile implique
une réorganisation des horaires. Il passe en
effet d'un service 9h-17h pendant les jours
ouvrables à un programme 24h/24h, sept
jours par semaine, avec des répercussions
sur la dotation en personnel et la coordination
avec d'autres secteurs du réseau de la santé
et des affaires sociales. Une étude sur les
soins palliatifs fait remarquer que si les soins
palliatifs à domicile sont mal acceptés, c'est
parce qu'il n'existe pas d'accès à un soutien
24h/24h.

Les freins liés aux programmes de soins à domi-
cile eux-mêmes

■ Il manque des études pilotes rigoureuses sur
le plan des données et des méthodes qui per-
mettraient de déterminer si les trois éléments
de base de la prise en charge à domicile (la
coordination autour du patient, les presta-
tions de soins et de services et les nouvelles
technologies) peuvent réduire la dépendance
à l'égard des hôpitaux. Pour répondre à cette
question, de tels programmes pilotes doivent
donc, selon Shapiro (2000), s'accompagner
de la suppression de lits d'hôpitaux et bénéfi-
cier du transfert de ressources au program-
me de soins à domicile.

■ Un manque de coordination peut être un fac-
teur d'échec. Un programme de soins à domi-
cile qui met en place des soins beaucoup plus
actifs doit être prompt à répondre à un be-
soin. Par exemple, des traitements comme la
chimiothérapie ou la dialyse doivent être éta-
blis rapidement. Une communication efficace
et une planification logistique sont donc es-
sentielles. Il faut alors reconnaître le besoin
d'une nouvelle compétence : ce que les cana-
diens nomme " gestionnaire de cas ", ce que
nous nommerions un coordonnateur.

La résistance au changement

■ Dans deux projets analysés par Shapiro, le
personnel des soins à domicile s'oppose à
l'adoption d'un formulaire d'évaluation nor-
malisé officiel parce qu'il modifie les proces-
sus et pratiques décisionnelles.

■ Une autre étude sur la mise en place d'un gui-
chet unique décrit un fort mécontentement
des professionnels face à des changements
dans les responsabilités et face à un manque
d'autorité des coordonnateurs.

■ Les différences dans la définition des rôles de
chacun semblent représenter un obstacle
majeur.

Les auteurs de la synthèse (Shapiro, 2002) con-
cluent que les promoteurs des projets doivent
cerner les causes possibles de résistance à l'in-
novation, tant chez les professionnels que chez
les patients, et mettre au point des stratégies
pour encourager les uns et les autres à accepter
le changement.



4. Les services de soins hospitaliers à domicile au Royaume-Uni
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4. Les services de soins hospitaliers à domicile au Royaume-Uni

Cinquante neuf millions de personnes vivent au Royaume-Uni, dont 16 % ont 65 ans ou plus. La densité
est de 242 habitants au km². On estime que 92 % des britanniques ont un mode de vie urbain
.

Tableau n° 7
Population et superficie au Royaume-Uni

4.1. Généralités sur le système de 
santé britannique

Au Royaume-Uni, toute la population résidente
bénéficie de la couverture pour les soins de san-
té. Il n'existe pas de définition explicite du panier
de soins couverts par le NHS (National Health
Service).

Le NHS offre une gamme de soins qui inclut les
soins primaires, les soins communautaires, les
soins secondaires et les soins tertiaires.

1. Les soins primaires (primary care) sont les
services de soins offerts au patient en pre-
mier recours par les Services de Santé Fami-
liale (Family Health Services), c'est-à-dire les
soins médicaux et paramédicaux, la pharma-
cie, les soins dentaires et ophtalmologiques. 

2. Les services communautaires (community
care) désignent une gamme très large de
soins à destination des personnes âgées ou
souffrant de maladie ou d'incapacité mentale.
Ils sont offerts conjointement par les NHS
Trusts et les autorités locales, et peuvent être
dispensés dans les hôpitaux communautai-
res38, dans une résidence institutionnelle ou
à domicile. 

3. Les soins secondaires couvrent l'ensemble
des soins offerts dans ou par un hôpital (NHS
Trust) ainsi que les services d'ambulance. Le
patient peut être admis en hospitalisation
complète (inpatient care), c'est-à-dire in-
cluant au moins une nuit, ou hospitalisation
de jour (day case care). L'hôpital dispense
également des consultations externes (out-

Régions Population Km2
Densité 

(hbts/km2)

Angleterre 49 138 831 130 395 377
Pays de
Galles

2 903 085 20 754 140

Écosse 5 064 200 78 313 65
Irlande du
Nord

1 689 319 13 843 122

Royaume-Uni 58 795 435 243 305 242

38. Les hôpitaux communautaires fournissent des soins
spécialisés, des examens médicaux, de la chirurgie
mineure.
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patient care) pendant lesquelles les patients
sont soumis à un examen ou reçoivent un
traitement par un consultant hospitalier en
dehors de l'hospitalisation39.

4. Les soins tertiaires sont des soins particuliè-
rement techniques, offerts par des hôpitaux
plus spécialisés (chirurgie cardiaque, neuro-
chirurgie, greffes et cancérologie avancée).

4.1.1. Répartition des responsabilités
dans le système de santé 

Avant les réformes mise en place par Margaret
Thatcher en 1991, le système de santé britanni-
que fonctionnait sur un mode centralisé et hiérar-
chique, relayé au niveau local par les services
déconcentrés : les Health Authorities ou HAs,
présentes au niveau de chaque région et district,
ou secteur.

Les réformes du début des années quatre-vingt-
dix entament un mouvement de délégation des
responsabilités de gestion du risque vers les pro-
fessionnels. Des groupes de généralistes volon-
taires (les GP fundholders) et les HAs40 se voient
accorder, sur la base du volontariat, la possibilité
de recevoir un budget et d'acheter, en sélection-
nant les prestataires et en négociant, des soins
secondaires et tertiaires ainsi que des médica-
ments. Ils reçoivent pour cela une capitation en
début de période pour la population desservie (cf.
§ 4.1.2 page 6) leur permettant de couvrir l'en-
semble des soins nécessaires. Parallèlement, les
réformes entamées au début des années 1990
ont également modifié le statut des établisse-
ments hospitaliers qui ont pu, sur une base de vo-
lontairiat, devenir des fondations (trusts)
disposant d'une certaine autonomie de gestion. 

A la fin des années quatre-vingt-dix, le gouver-
nement travailliste a, de fait, généralisé ce systè-
me à l'ensemble des groupes de soins primaires
(1999-2000). A présent, chaque cabinet médical
doit adhérer à un groupe de soins primaires (Pri-
mary Care Groups/Trust)  et les PCG/T doivent
couvrir l'ensemble du territoire. En 1999, on
comptait 481 PCG/T et ces groupes avaient ten-

dance à fusionner. Ils sont en charge d'une po-
pulation moyenne de 150 000 habitants, pouvant
en réalité varier de 60 000 à 376 000 habitants
(Wilkin et al., 2003).

Les Primary Care Groups/Trust sont chargés de
trois missions essentielles : améliorer la santé de
la population locale et réduire les inégalités de
santé ; développer les services de santé primai-
res et communautaires et, enfin, contractuali-
ser41 avec les fournisseurs de services
communautaires et hospitaliers pour la popula-
tion inscrite auprès d'eux, à l'exception des soins
tertiaires très spécialisés qui restent de la com-
pétence des HAs.

Au cours de l'année 2002, les HAs ont fusionné
pour donner naissance à des Strategic Health
Authorities (StHAs), dont le rôle est modifié. A
présent, c'est le PCT local qui joue un rôle cen-
tral dans la définition des besoins et de l'organi-
sation des services de santé. Une partie des
décisions de délivrer ou non des soins pris en
charge par le NHS est ainsi de fait déléguée aux
groupes de soins primaires. Quant aux StHAs,
elles sont mandatées pour vérifier que les priori-
tés définies au niveau national sont bien prises
en compte dans les plans locaux de développe-
ment et pour manager les performances des
PCT et des Trusts hospitaliers.

4.1.2. Financement du système de
soins et de ses différentes compo-
santes

La dépense totale de santé est déterminée par le
biais d'un vaste processus de négociation tripar-
tite entre le département de la santé, le Trésor et
les autres départements de dépenses publiques
(éducation�).

Jusqu'à présent, les ressources étaient ensuite
allouées aux HAs en utilisant une formule de ca-
pitation, permettant d'ajuster l'allocation " au ris-
que " selon une méthode relativement sophis-
tiquée : le RAWP (Ressource Allocation Working
Party). Les critères d'ajustement sont multiples
et fonction du type de soins (aigus, psychiatri-

39. Les médecins spécialistes exercent dans les hôpitaux et
l'accès à leurs services, tout comme l'hospitalisation,
nécessite (hors urgence) un adressage formel du géné-
raliste.

40. En dehors de cette mission d'achat de soins secondai-
res et tertiaires, les autorités locales de santé (HAs)
étaient chargées d'évaluer les besoins de la population
et de travailler en collaboration avec les conseils locaux
(responsables de l'action sociale), avec les institutions
du NHS et le secteur privé non lucratif à " l'amélioration
de la santé et la réduction des inégalités ".

41. Le vocable de purchasing (achat de soins) a fait place à
la notion de commissionning (qu'on traduira ici par con-
tractualisation), reposant sur une approche plus équili-
brée des relations entre le commanditaire (le médecin
généraliste, le PCG/T) et celui qui fournit les soins
(l'hôpital par exemple). La réforme Blair prévoyait égale-
ment que ces relations devaient autant que possible
s'appuyer sur des contrats de long terme, diminuant les
coûts de transaction et offrant aux différents acteurs une
meilleure stabilité de l'environnement.
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que�)42. Les HAs allouaient ensuite les res-
sources aux PCG/Ts, selon des modalités plus
frustes (âge, sexe, prix relatifs des soins), des
contraintes techniques (population de référence
trop limitée et mal connue) empêchant l'utilisa-
tion de méthodes plus raffinées. Pour 2003/04,
les ressources seront directement allouées aux
PCTs, toujours selon une capitation pondérée.

Concrètement, deux allocations coexistent : une
enveloppe de financement des services de santé
familiale (Family Health Services) et une enve-
loppe de financement globale pour les autres
services (Unified Allocations), incluant les soins
hospitaliers.

■ L'enveloppe destinée à financer les services
de santé familiale fournis par les généralis-
tes, les pharmaciens, les dentistes et les op-
ticiens, n'est pas plafonnée, elle doit
répondre à la demande.

■ L'enveloppe destinée à financer les soins
hospitaliers et les soins communautaires
(Hospital and Community Health Services), la
prescription de médicaments (Drug Bill), les
infrastructures de médecine générale et les
soins liés au SIDA, est fermée et ne doit pas
être dépassée.

Arrêtons-nous plus précisément sur le mode de
rémunération des établissements hospitaliers et
des services de soins communautaires. En effet,
les programmes de soins à domicile, comme
nous le verrons plus loin, relèvent majoritaire-
ment de ces deux secteurs.

Le financement de l'hospitalisation en soins
aigus ou psychiatriques relève totalement du
secteur public NHS, à l'exception des supplé-
ments éventuels pour chambre privée, qui res-
tent assez faibles et sont à la charge du patient.
En revanche, le financement des soins de long
séjour associe une composante publique et pri-
vée par un système de co-paiement.

Jusqu'à présent, et jusqu'en 2005, les établisse-
ments hospitaliers sont rémunérés dans le cadre
de contrats qu'ils passent avec les HAs ou les
PCTs (uniquement avec les PCTs depuis 2003).

Il existe trois types de contrats : les contrats for-
faitaires (block contracts), qui déterminent une
enveloppe globale pour la population résidente
et pour un large ensemble de services ; les ac-
cords prix-volume (cost and volume) qui repo-
sent sur des négociations de prix unitaires et de
volumes à produire ; le paiement à la pathologie
(cost per case), surtout développé comme paie-
ment résiduel dans les deux autres types de con-
trat. Les services de soins communautaires sont
rémunérés sur la base d'un contrat passé entre
les prestataires de ces services et le médecin
pour le compte de son patient.

Le plan de réforme du financement, publié en oc-
tobre 2002, prévoit qu'un paiement des hôpitaux
à l'activité devrait succéder, d'ici 200543, à l'achat
de soins hospitaliers par contrat forfaitaire (DoH,
2002). Selon ce plan, les PCTs achèteront le vo-
lume d'activité nécessaire à la fourniture de servi-
ces prioritaires auprès de plusieurs prestataires,
le prestataire étant choisi par le patient. Le prix se
calcule sur la base d'un tarif standard national,
ajusté pour tenir compte des variations régionales
en matière de salaires, et des coûts des services
ajustés par le case-mix. Ces contrats PCT/presta-
taires (Service Level Agreements, SLAs) doivent
jouer un rôle clé dans l'adéquation entre ressour-
ces et fournitures de services et devront être con-
clus au début de l'année fiscale.

D'ici 2005/06, ce nouveau système devrait cou-
vrir les soins hospitaliers pour lesquels il existe
une classification des services par groupe homo-
gène de malade44, qu'il s'agisse d'hospitalisation
complète, d'hospitalisation de jour ou de consul-
tations externes, d'activités programmées ou
non, en chirurgie et en médecine. En revanche,
il est prévu que d'autres schémas soient déve-
loppés pour les prises en charge de problèmes
ayant une forte composante communautaire
(maladies chroniques, maladie mentale et trou-
bles de l'apprentissage).

42. A titre d'exemple, l'allocation de ressources pour les
soins aigus prend en compte le taux de mortalité stan-
dardisé des moins de 75 ans, le taux de retraités vivant
seuls, la proportion d'enfants dans des ménages mono-
parentaux, le taux de chômage, le taux de prévalence
de maladies de longue durée à âge et sexe donnés des
moins de 75 ans.

43. En 2003/04, le NHS va recevoir une allocation pour les
trois ans nécessaires à la mise en place de ce nouveau
système.

44. Depuis la fin des années quatre-vingt-dix (Street et
Dawson, 2001), le Royaume-Uni utilise sa propre ver-
sion des groupes homogènes de malades : les HRG
(Health care ressource groups). Aujourd'hui, les coûts
par HRG sont publiés pour tous les établissements
anglais (reference costs). Initialement développés pour
le financement des établissements, les HRG et les coûts
de référence sont en fait utilisés pour évaluer la com-
plexité de l'activité des établissements et à des fins de
cadrage (benchmarking) pour donner des points de
repère aux PCG/Ts. Toutefois, la collecte des informa-
tions reste problématique du fait du faible développe-
ment de la comptabilité analytique dans les hôpitaux.
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4.1.3. Offre de soins ambulatoire, la
rémunération des professionnels

Comme on l'a vu dans la présentation générale
du système de soins, deux secteurs intervien-
nent hors de l'hôpital - les soins primaires et les
services communautaires -, mais ils ne relèvent
pas du même financement.

Le système des soins primaires repose sur les
médecins généralistes (General Practionners,
GPs). Ceux-ci jouent un rôle très important dans
le système britannique puisqu'ils sont le point de
passage obligatoire (gatekeeper) pour l'accès
aux soins secondaires et tertiaires ; ils sont donc
souvent le premier point de contact du patient
avec le système de soins. Selon les données de
l'OCDE, le Royaume-Uni dénombre 37 837 GPs
en 2001, soit une densité assez faible de 0,6
pour 1 000 habitants. Ils sont rémunérés princi-
palement à la capitation et exercent à 90 % en
cabinets de groupes, eux-mêmes intégrés aux
structures plus larges évoquées plus haut : les
PCTs. D'autres professionnels travaillent dans le
secteur des soins primaires : infirmiers, kinési-
thérapeutes, chiropracteurs, travailleurs so-
ciaux, pharmaciens, opticiens, praticiens
dentaires. Ils peuvent être salariés par un cabi-
net de médecin généraliste ou sous contrat avec
le Service de Santé Familiale.

Le système de soins communautaire offre la
même gamme de services, mais à une popula-
tion différente (personnes âgées et handicapées
mentales). Les services de soins communautai-
res accordent une place importante aux soins in-
termédiaires (voir § 4.2.1 page 76), aux services
de santé mentale, ainsi qu'aux services de pro-
motion de la santé, de santé publique et d'hygiè-
ne à domicile. L'autre différence porte sur le
financement, puisque ces services relèvent de
l'enveloppe hospitalière, plafonnée, et non de
l'enveloppe dédiée aux services de santé fami-
liale, non plafonnée. Les professionnels des ser-
vices de soins communautaires sont salariés.

4.1.4. Offre de soins hospitalière

Au Royaume-Uni, les hôpitaux publics sont orga-
nisés selon trois niveaux hiérarchiques avec les
hôpitaux régionaux et supra-régionaux, les hôpi-
taux de district et les hôpitaux communautaires.
L'accès à chaque niveau est conditionné par un
adressage du niveau inférieur (généralistes,
spécialistes des hôpitaux de district).

Un vaste processus de concentration et de re-
configuration de l'offre hospitalière

Selon les données de l'OCDE pour 2001, le
Royaume-Uni compte 230 000 lits de soins
aigus, soit une densité de 3,9 lits/1000 habitants.
On en compte moins de 150 000 pour l'Angleter-
re, dont les taux d'occupation sont les seuls pu-
bliés par le Département de la Santé : le secteur
aigu et le secteur gériatrique représentent res-
pectivement 60 % et 15 % des lits NHS, avec
des taux d'occupation de 85 % et 91 %45 (chif-
fres 2002/03).

Pour le propos qui nous intéresse, il est intéres-
sant d'observer le vaste processus de concen-
tration et de reconfiguration de l'offre hospitalière
ces dernières années.

Premièrement, le nombre de lits per capita pour
les soins aigus, les soins généraux et la maternité
a été réduit de 2 % par an depuis 1980. Le graphi-
que ci-dessous reproduit cette évolution. Selon
Hensher et al. (2002), la diminution drastique des
lits hospitaliers observée sur la période 1984 à
1998 a coïncidé avec la création d'un nombre
équivalent de lits en institutions pour personnes
âgées ou handicapées (nursing homes).

45. www.doh.gov.uk
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Graphique n° 6
Evolution du nombre de lits hospitaliers en Angleterre de 1980 à 1999

(lits généraux, de soins aigus et de maternité)

                Source : Department of Health 

Deuxièmement, le nombre d'admissions en
soins aigus a augmenté sur un rythme de +
1,8 % par an entre 1980 et 1999. Selon les ana-
lystes, l'accroissement du nombre d'admissions
sur cette période a été compensé par une aug-
mentation de l'activité de jour et une réduction de
la durée de séjour, qui tend cependant à se sta-
biliser. Effectivement, les durées moyennes de
séjour en soins aigus sont passées de 9,3 jours
à 5 jours entre 1981 et 1996/97.

Il semble y avoir consensus pour dire que la ré-
duction des capacités hospitalières est allée trop
loin. Avec moins de 4 lits de soins aigus pour
1 000 habitants, le Royaume-Uni présente la
densité la plus faible d'Europe. La conséquence
la plus visible de ce sous-investissement est le
phénomène récurrent des listes d'attente. On es-
time que 27 % des patients attendent plus de 6
mois avant d'être admis à l'hôpital lorsqu'il n'y a
aucun caractère d'urgence (aucune évolution
depuis 1999)46.

Réduire le nombre de jours d'hospitalisation évi-
tables est devenu l'enjeu de l'hospitalisation à
domicile

L'un des problèmes cruciaux au Royaume-Uni
est donc la pression croissante sur les lits de
soins aigus tout au long de l'année, et particuliè-
rement durant l'hiver. Les analyses mettent l'ac-
cent sur les sorties d'hospitalisation "différées" et
il ne semble pas que ce phénomène soit récent.
En effet, Coast et al. (1997a) mentionnent une
publication du Lancet de 1984 qui observait une
durée médiane de séjour de 20 jours pour la
fracture du col du fémur, alors que les besoins
du patient relevant des soins hospitaliers sont
estimés à 50 % de ce temps ; le reste du séjour
concerne la rééducation du patient ou simple-
ment l'attente de la sortie. 

Ceci pose la question des structures de prise en
charge d'aval mais aussi de prise en charge à
domicile en amont de l'hospitalisation. 

Plusieurs indicateurs permettent d'évaluer le
poids de l'hospitalisation injustifiée cliniquement,
qu'il s'agisse d'admissions inappropriées ou de
sorties différées : le nombre de patients hospita-
lisés à un moment donné sans que leur état cli-
nique ne le justifie ou le nombre de jours par
hospitalisation qui ne sont pas justifiés clinique-
ment. 
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46. Signalons tout de même que cela ne concerne pas les
admissions en urgence, ni les adressages dont on peut
penser qu'ils ont un caractère d'urgence. Ainsi, le délai
d'attente de placement dans un lit n'excède 4 heures
que pour 13 % des patients admis depuis un service
d'urgence. De même, à titre d'exemple, 96 % des
patients adressés à l'hôpital par un généraliste pour sus-
picion de cancer du sein obtiennent une consultation à
l'hôpital dans les deux semaines.
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Les études portant sur les admissions inappro-
priées offrent des résultats assez convergents :
le nombre d'admissions inappropriées se situe-
rait entre 6 % et 27 %. Par exemple, un audit des
admissions en urgence à l'hôpital de Manchester
durant l'hiver 1996/97 a montré que 8 % des ad-
missions pourraient être gérées différemment
(Vaughan et Lathlean, 1999).

Les chiffres sur les sorties retardées sont plus di-
vergents. On dispose de deux sources d'infor-
mation : les études et les recueils systématiques.
En effet, des statistiques systématiques sur les
sorties retardées sont collectées en tant que tel-
les depuis 1997. Bien qu'une définition standard
de la sortie retardée ait été publiée en 2001, seu-
lement 27 % des trusts enquêtés la respectent
complètement. Pour les autres, la définition est
en général plus "souple". Il existe en fait deux
statistiques : les données transmises par les hô-
pitaux de soins aigus au Department of Health et
les données trimestrielles fournies par les PCTs
aux Strategic Health Authorities.

Les études montrent que le nombre de patients
présents à un moment donné dans un service
hospitalier alors que leur état clinique ne le justi-
fie pas dépend fortement des services : Victor
(2002) estime la proportion de patients - toutes
spécialités confondues, hors psychiatrie et obs-
tétrique - qui ne nécessite plus une hospitalisa-
tion à 15 % (Victor, 2002), alors que Coast et al.
(1997) estiment cette proportion à 62 % pour les
patients traités en médecine générale ou géria-
trie dans un hôpital urbain. Par ailleurs, l'audit de
Vaugham et al. (1999) montre que 60 % des pa-
tients admis pourraient réduire leur durée de sé-
jour d'au minimum un jour.

Hensher (2002) conclut de ces études que l'on a
plus souvent affaire à des jours d'hospitalisation
inappropriés qu'à des admissions inappropriées.
L'auteur met néanmoins en garde contre une in-
terprétation trop rapide en faveur du retour à do-
micile : certains patients ne peuvent pas être pris
en charge à domicile si leur environnement ne le
permet pas. L'alternative la plus adaptée à leur
hospitalisation pourrait alors être une orientation
vers d'autres structures. Cette distinction est im-
portante à souligner : certaines hospitalisations
sont évitables cliniquement, mais l'environne-
ment de la personne peut la rendre inévitable en
pratique. Cette situation est particulièrement fré-
quente chez les personnes âgées.

Au milieu des années 90, on estime que les pa-
tients de 65 ans et plus occupent les 2/3 des lits
de court séjour, et que leur hospitalisation est le

plus souvent due à des raisons non médicales :
dispersion des populations, difficultés de trans-
port, pas de services infirmiers de nuit, manque
de places en long séjour (Coast et al., 1997).
Tout cela rend l'hospitalisation de la personne
âgée inévitable en pratique, alors qu'elle ne l'est
pas sur le plan clinique. Malgré les progrès des
dernières années, en septembre 2002, 8,9 %
des patients de 75 ans et plus occupaient des lits
aigus alors que ce n'était pas justifié (soit 4 100
patients).

Les caractéristiques de certaines aires géogra-
phiques justifient la création d'un service inter-
médiaire entre les soins primaires et
secondaires, qui coordonne les secteurs sanitai-
res et sociaux. Cette conclusion partagée par
Coast et al. (1997) et par Hensher (2002) est
confirmée par un audit réalisé en janvier 2001
dans un service d'urgence.

Dans cette étude, deux infirmières étaient char-
gées d'évaluer le dossier de tous les patients ad-
mis dans les dernières 24h et de déterminer si le
patient pouvait être pris en charge en ambulatoi-
re compte tenu des ressources locales réelles de
ce secteur ou s'il pourrait être pris en charge
hors de l'hôpital si un service de SHAD existait.
L'audit, mené sur 5 semaines, a démontré que
les moyens existants étaient sous-utilisés (82
patients auraient pu être pris en charge en am-
bulatoire avec les moyens réels) et que le nom-
bre de patients supplémentaires qu'un service
de SHAD pourrait sortir de l'hôpital n'était pas
négligeable (54 patients). Ces 136 patients re-
présentaient un total de 832 lits/jours estimés à
£203 008. Selon le Département de la Santé
(2001)47, 20 % des lits/jours occupés par des
personnes âgées seraient évités si des alternati-
ves adaptées en institution ou à domicile exis-
taient.

Les autres enjeux évoqués pour les SHAD au
Royaume-Uni sont démographiques (l'accrois-
sement de la population âgée), liés à la qualité
des soins (risques de l'hospitalisation en termes
de séquelles psychologiques ou d'infections no-
socomiales) et économiques (amélioration du
rapport coût-efficacité de la prise en charge de
certains patients fragiles, voire plus complexes).
Le développement des alternatives à l'hospitali-
sation est même évoqué comme pouvant indi-
rectement améliorer les conditions de logement,

47. DoH " Shaping the future NHS : Long term planning for
hospitals and related services. Consultation document
on the findings of the national beds inquiry" (http://
www.doh.gov.uk/pub/docs/doh/nationalbeds.pdf).
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et inciter au développement d'interventions tech-
nologiques pour étendre la prise en charge à do-
micile.

Hensher et al. (1999) recensent plusieurs pistes
qui ont été explorées ces dernières années pour
promouvoir la sortie anticipée de l'hôpital : plani-
fication des sorties, services hospitaliers sous
responsabilité infirmière (nurse-led unit), systè-
mes d'hébergement différents (patients hotels),
hôpital communautaire, établissement de long
séjour, soins intermédiaires et hospitalisation à
domicile.

Le chapitre suivant présente l'organisation des
soins intermédiaires et de l'hospitalisation à do-
micile.

4.2. Organisation des services de 
soins à domicile au Royaume-Uni

L'intérêt pour les programmes de SHAD pour
adultes s'est développé au Royaume-Uni à partir
des années soixante-dix, le NHS y voyant un
moyen de transférer les ressources du secteur
secondaire au secteur primaire (Hensher, 2000).
Le premier programme britannique créé est celui
de Peterborough en 1978. Dans les années
1990, les modèles de soins intermédiaires aux
soins primaires et aux soins secondaires ont re-
nouvelé la démarche avec un grand nombre de
programmes initiés dans le pays. Comme nous
allons le voir, l'offre des services d'hospitalisa-
tion à domicile est très différente de celle des
HAD françaises, en liaison avec leur objectif
identifié : réduire la durée des hospitalisations
non cliniquement justifiées.

4.2.1. Définition de l'hospitalisation à 
domicile et des soins intermédiaires

Aujourd'hui, au Royaume-Uni, la problématique
de l'alternative " hors les murs " à l'hospitalisation
classique renvoie plus spécifiquement aux no-
tions d'hospitalisation à domicile et de soins in-
termédiaires.

4.2.1.1.  Qu'appelle-t-on "hospitalisation à 
domicile" ?

L'hospitalisation à domicile est donc l'un des ser-
vices offerts dans le cadre des soins intermédiai-
res. Le programme doit remplir certains critères
pour être reconnu comme HAD : 

■ délivrer à des patients dans le cadre de leur
propre domicile, des soins qui sont d'un ni-
veau supérieur à celui des soins habituelle-
ment dispensés en ambulatoire  et sans
lesquels le patient serait hospitalisé ;

■ le programme doit être une véritable alterna-
tive à un séjour long ou à une admission hos-
pitalière.

Quels patients ? Quels services ?

Les programmes d'HAD concernent des grou-
pes issus de services variés : pédiatrie, orthopé-
die, gynécologie, gériatrie, soins aigus.

Selon Hood et al. (1997), le Royaume-Uni a sur-
tout développé des programmes de substitution,
complète ou partielle, à des hospitalisations évi-
tables, c'est-à-dire non complexes. Le travail de
l'équipe hospitalière de soins à domicile de
Barnsley illustre l'offre standard que l'on peut
trouver au Royaume-Uni en matière de substitu-
tion partielle ou totale à l'hospitalisation. L'équi-
pe, constituée d'infirmières, d'ergothérapeutes,
d'un kinésithérapeute et d'un travailleur social,
réalise un bilan de l'état de santé du patient et lui
offre des soins de rééducation et une aide per-
sonnelle à son domicile. Cette prise en charge
ne doit pas excéder 8 semaines. Le service fonc-
tionne 7j/7j, 24h/24h.

D'autres services d'hospitalisation à domicile
existent mais sont moins courants (services de
soins en fin de vie ou " hospice at home "), voire
marginaux (services de soins de haute technolo-
gie : dialyse, télémédecine).

4.2.1.2. Qu'appelle-t-on "soins
intermédiaires" ? 

Le soin intermédiaire était au départ conçu com-
me une structure de prise en charge pour les
personnes qui n'ont plus besoin de soins aigus
mais qui doivent avoir des soins infirmiers ou de
réadaptation. Mais la définition récente (2001)48

des soins intermédiaires, qui apparaît dans une
circulaire du gouvernement, élargit cette notion
de soin intermédiaire à celle d'alternative à l'hos-
pitalisation.

"Sont considérés comme soins intermédiaires
les services répondant à l'ensemble des critères
suivants :

48. Department of Health, HSC 2001/01: LAC (2001)1, 19
janvier 2001.
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■ ils sont destinés à des personnes qui, sans
eux, subiraient un séjour inutilement prolongé
ou une admission inappropriée en service
hospitalier de soins aigus ou en institution ;

■ ils sont offerts sur la base d'une évaluation
complète, dans le cadre d'un plan de soins in-
dividuel qui comprend nécessairement une
thérapie, un traitement ou une opportunité de
se retablir ;

■ ils ont pour objectif de favoriser l'indépendan-
ce du patient et de permettre son maintien à
domicile ;

■ ils sont limités dans le temps, théoriquement
à 6 semaines maximum (sauf exception),
mais n'excèdent généralement pas deux se-
maines49;

■ les soins impliquent la collaboration de plu-
sieurs professionnels, avec un seul dossier et
un protocole partagé."

Les services de soins intermédiaires sont des in-
terventions sanitaires et sociales délivrées à des
personnes fragilisées, médicalement stables,
dans une institution ou à leur domicile.

Quels patients ? Quels services ? 

Si la délivrance des soins intermédiaires n'est
pas soumise à un âge particulier, on observe
qu'ils concernent, en réalité, principalement les
personnes âgées. 

On peut rapprocher cette constatation au fait que
les personnes âgées sont les principaux patients
qui occupent des lits hospitaliers sans que leur
état clinique ne le justifie50. 

Les soins intermédiaires couvrent une large
gamme de services visant à atteindre l'un de ces
deux objectifs : apporter une alternative à l'hos-
pitalisation aiguë (les services de réponse rapi-
de51, l'hôpital à domicile, cf. définition ci-dessus)
ou apporter un soutien thérapeutique dans un
cadre résidentiel (rééducation en établissement)
ou non résidentiel (soins de sortie52 et rééduca-

tion en établissement de jour). Les soins pallia-
tifs relèvent également de ces soins.

4.2.2. Diversité de l'organisation des 
services de soins hospitaliers à 
domicile

L'organisation des services de SHAD varie con-
sidérablement d'un service à un autre sans que
l'on puisse dire quel modèle d'organisation est le
plus efficace . Il semble que les modes organisa-
tionnels répondent aux circonstances locales.
L'auteur identifie sept dimensions binaires qui
permettent de définir un programme ; le nombre
de combinaisons possibles est donc très impor-
tant (Cf. tableau 8).

Bien que les combinaisons théoriques soient
nombreuses, la description des programmes bri-
tanniques apportée par l'enquête de Grey (1996)
auprès d'un échantillon de près de 250 NHS
Trusts montre certaines régularités. Première-
ment, les services de SHAD adultes sont plus
souvent mis en place par des trusts communau-
taires (community trust) que des trusts hospita-
liers (acute trusts), alors que c'est le contraire
pour les services de SHAD pédiatriques. Deuxiè-
mement, si l'on s'en tient aux programmes pour
adultes qui fonctionnent en routine, la responsa-
bilité clinique est supportée par le médecin géné-
raliste seul dans 34 % des cas, par le médecin
hospitalier seul dans 18 % des cas. Les autres
programmes ne mentionnent ni le médecin gé-
néraliste, ni le médecin hospitalier.

L'étude de Hood et al. (1997), réalisée par ques-
tionnaire auprès de 183 médecins généralistes
(141 réponses), montre que le patient est rare-
ment adressé au services de SHAD directement
par un médecin généraliste : l'adressage est plu-
tôt effectué par un service hospitalier pour une
sortie anticipée et par une infirmière de secteur
(district nurse) lorsqu'il s'agit d'éviter l'admission.

49. Par exemple, les patients sont pris en charge une à
deux semaines après une hospitalisation pour pneumo-
nie, deux à trois semaines pour les suites d'une fracture
de la hanche.

50. Afin de mieux comprendre comment fonctionnent réelle-
ment ces services de soins intermédiaires, une évalua-
tion nationale est programmée entre 2001 et 2004 sur le
domaine spécifique des personnes âgées : "A national
evaluation of the costs and outcomes of intermediate
care services for older people".

51. Services dont l'objectif est d'éviter une admission pour
soins aigus grâce à un bilan et un diagnostic rapides
avec un accès rapide à des soins de court terme à domi-
cile (soins infirmiers, kinésithérapie, ergothérapie) et à
une aide à domicile.

52. Période de court terme de soutien infirmier et/ou théra-
peutique au domicile du patient afin de rendre possible
une sortie anticipée de l'hôpital.
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Tableau n° 8
Les différentes dimensions pouvant varier d'un programme de SHAD à un autre au Royaume-Uni

        Source : Hensher, 2000

Le financement et la rémunération des pro-
fessionnels

Selon Lyndon (2003), la question du finance-
ment renvoie à l'objectif du service de SHAD : si
le but est de créer un service devant se substi-
tuer à une hospitalisation, cela implique un trans-
fert de ressources de l'hôpital au service de
SHAD ; si le but est de créer un service complé-
mentaire à ce qui existe déjà, cela implique l'al-
location de ressources supplémentaires.

Il s'agit donc, selon cet auteur, de définir une vé-
ritable stratégie de développement et de rendre
le financement public cohérent avec cette straté-
gie. Derrière ce choix, c'est la question des prio-
rités publiques qui se dessine. En effet, ces deux
modèles renvoient à des populations différentes.

■ Le modèle substitutif concerne des person-
nes relativement en bonne santé, mais qui
ont ponctuellement besoin d'un soin techni-
que qui, en l'absence de ce service, serait ef-
fectué à l'hôpital (transfusion sanguine,
thérapie intraveineuse intensive, soins inten-
sifs pour broncho-pneumopathie chronique
obstructive - BPCO, etc.).

■ Le modèle complémentaire est plus dirigé
vers la rééducation à domicile et le maintien
à domicile.

Nous n'avons pas trouvé de position explicite sur
la nature des programmes, cependant les diffé-
rentes descriptions que nous avons consultées

dépeignent principalement des programmes de
nature " complémentaire ". Cette impression
semble confirmée par le travail de Hensher et
Fulop (Hensher et al., 1999). Ces auteurs obser-
vent, dans des programmes londoniens, des du-
rées totales de prise en charge plus longues en
service de SHAD qu'à l'hôpital. Ils en concluent
que les SHAD à type de soins aigus constituent
une offre de soins complémentaire et non subs-
titutive.

Les professionnels impliqués dans des services
de SHAD sont rémunérés comme les autres pro-
fessionnels : soit sur le mode de la capitation
pour les médecins généralistes, soit sur le mode
du salariat pour les professions paramédicales.

La coordination entre les services sanitaires
et sociaux

L'articulation coordonnée du secteur sanitaire et
du secteur social est une préoccupation affichée
de la politique de santé. L'objectif est de produire
une offre intégrée de services sanitaires et so-
ciaux aux personnes à domicile ou en résidence. 

L'élément phare de cette orientation est la sec-
tion 31, dite " Flexibilities ", de la Loi sur la Santé
de 1999. L'objectif explicite de cette disposition
est de faciliter la coordination entre les services
du NHS (StHAs, PCTs) et les acteurs locaux de
l'offre sociale (services sociaux, services d'aide
à la vie quotidienne53). Cette coordination peut
se faire selon des degrés différents.

Objectif : Sortie anticipée ou Eviter une admission

Traitent indifféremment

(par exemple tous les patients âgés)

Ancrage : Hospital trust ou Community trust

Équipe complète

(infirmiers, auxiliaires, etc.)

Responsabilité clinique : Le consultant ou Le médecin généraliste

Les médecins voient le patient

en cas d�urgence

Services sociaux :
Uniquement des soins 

sanitaires
ou Le SHAD assume des services sociaux

Accepte uniquement

des patients entourés

Pathologie : 
Spécifique, axée sur un 

protocole
ou

Equipe : ou

Aidants : ou Accepte des patients seuls

Equipe réduite coordonnant les 
services existants (infirmier de district, 
professionnels communautaires, etc.)

Consultation médicale : 
Les médecins voient le patient 

régulièrement  
ou
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Le premier niveau de coopération permet aux
deux partenaires de contribuer, sur leurs budgets
respectifs, à un fonds commun (pooled budget)
qui leur permet de financer des projets ayant reçu
l'agrément des deux partenaires. Le deuxième ni-
veau de coopération comporte un élément de dé-
légation de la fonction de gestion : l'une des deux
organisations (le PCT ou le partenaire local) se
voit déléguer la fonction d'achat des services né-
cessaires au patient (lead commissionning). Le
troisième niveau de coopération est le plus inté-
gré : les deux partenaires fondent une nouvelle
organisation rattachée au NHS (le Care Trust) en
transférant leurs fonds, leurs ressources humai-
nes et leurs structures de gestion, pour intégrer la
prestation de services à tous les niveaux, de la
gestion à l'offre de services, qu'ils soient achetés
ou produits par le Care Trust. 

En pratique, ces possibilités sont devenues ap-
plicables en 2000 et, selon l'enquête nationale
sur les PCG/Ts de 2001-2002, 55 % des grou-
pes/trusts déclarent être impliqués dans des ini-
tiatives locales au titre de cette loi.

L'arrangement le plus fréquemment adopté est
la mise en commun de budgets, même si 230
partenariats de type Care Trust sont recensés en
2002 (National Primary Care Research and De-
velopment Center, 2002). De nombreux postes
ont été créés conjointement par les PCG/Ts et
les services sociaux : 58 % des PCTs déclarent
avoir créé un poste mixte de coordinateur pour
développer les soins intermédiaires (voir plus
loin, conformément aux recommandations du
NSF pour les personnes âgées) et 70 % ont créé
un poste d'encadrement pour développer le par-
tenariat avec les partenaires locaux. Par ailleurs,
des formations communes aux personnels des
PCTs et des services sociaux ont été mises en
place par 90 % des PCTs interrogés.

La plupart des partenariats sont financés par une
combinaison des budgets ordinaires des deux
partenaires et par des ressources externes spé-
cifiques plus exceptionnelles (fonds dégagés par
le ministère pour la mise en place de ces parte-
nariats, fonds dégagés pour résoudre les problè-
mes de sur-occupation des lits en période
hivernale54).

Les programmes les plus couramment mis en
place sont très concentrés sur les soins intermé-
diaires et concernent les personnes âgées, les

adultes présentant un handicap mental ou physi-
que ou des problèmes de santé mentale. Quel-
ques accords portent sur des programmes de
santé mentale destinés aux enfants et adoles-
cents ou encore aux enfants ayant un handicap
lourd.

Le clivage public/privé

Au Royaume-Uni, il existe un secteur privé à but
lucratif de producteurs de soins à domicile
auquel les hôpitaux du NHS et les hôpitaux pri-
vés, les médecins généralistes et les PCG/T
peuvent faire appel. Il semble que les hôpitaux
commencent à externaliser certains soins
auprès de producteurs indépendants pour dé-
sengorger leurs services aigus.

Le groupe Nestor est le premier offreur privé bri-
tannique de personnel et de services sur le mar-
ché des soins et du social. La compagnie
"Primecare"55, appartenant à ce groupe, a déve-
loppé une branche de soins à domicile alternatifs
à une hospitalisation (Managed healthcare) : chi-
miothérapie, perfusions, rééducation cardiaque,
soins palliatifs.

La compagnie " Health Care at Home " est un
autre groupe privé, relativement récent (1992),
qui offre sensiblement les mêmes services que
"Primecare", y compris les soins palliatifs, les
traitements antibiotiques et antiviraux par voie
intraveineuse, les traitements parentéraux (mu-
coviscidose et sida) et les services de sortie an-
ticipée qui permettent de prendre en charge les
suites orthopédiques afin de libérer les hôpitaux
des "bed-blockers" (rééducation post-chirurgica-
le de la hanche et du genou)56. Ces services
sont produits à la demande de services hospita-

53. Les services d'aide à la vie quotidienne comportent des
services d'aides ménagères, de transport, de loisirs, de
bibliothèque, etc.

54. En 97/98 et 98/99, le gouvernement britannique a alloué
des fonds (respectivement £300 millions et £250 mil-
lions) pour anticiper la traditionnelle pression de l'hiver
(winter pressure) (Campbell et al., 2001). Les HAs ont
ainsi pu subventionner des initiatives locales dont
l'objectif est de réduire cette pression (220 initiatives
pour l'hiver 98/99).

55. Selon le site www.primecare.uk.net, les personnes ou
organismes qui font appel à cette société sont variés :
10 500 médecins généralistes, des PCT, NHS hôpitaux,
services sociaux. Les services couvrent les soins pri-
maires (en particuliers les gardes de soirée et de week-
end), les soins à domicile donnant une alternative à
l'hospitalisation (chimiothérapie, perfusion intravei-
neuse, rééducation cardiaque, soins palliatifs) et enfin
un service de sécurité sanitaire (établissements de
sécurité et forces de police).

56. Le service prend en charge les patients ayant bénéficié
d'une pose de prothèse totale de hanche au bout de 4
jours contre une durée normale d'hospitalisation de 9 à
11 jours.
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liers divers (urgence, oncologie, hématologie et
médecine générale).

Pour illustrer ce système d'externalisation par
l'hôpital de certains soins, prenons l'exemple de
l'hôpital de Southampton. Les audits internes ont
montré que les patients hospitalisés pour des
exacerbations de BPCO restent en moyenne 10
jours à l'hôpital. L'externalisation des soins pour
ces patients à la compagnie "Health Care at Ho-
me" a permis d'économiser 2 500 jours/lits, sur
un an soit £ 500 000. L'activité externalisée re-
présente l'équivalent de l'activité de 18 lits de
soins aigus par an. Sur les 300 patients qui ont
été pris en charge depuis que l'expérience est
mise en place, 80 sont rentrés à domicile le jour
même, alors qu'ils auraient été hospitalisés sans
ce service.

4.2.3. Importance de l'offre et de l'uti-
lisation

Le nombre de programmes de SHAD a connu un
rapide développement à partir du milieu des an-
nées 1990 (Coast et al., 1997b). Le NHS Plan
(2000) prévoit que les services ayant pour objec-
tif d'éviter les hospitalisations injustifiées (équipe
de réponse rapide et équipe d'hospitalisation à
domicile) pourraient prendre en charge à 70 000
personnes par an. 

Une enquête postale a été réalisée au premier
semestre 1996 auprès de 401 Trusts en Angle-
terre et au Pays de Galles. Cette étude, reprise
par Hensher, a pour objectif d'établir la portée
nationale des programmes qui offrent des soins
aigus dans un autre cadre que le service hospi-
talier traditionnel. Elle montre que les program-
mes sont bien répartis sur le territoire avec
cependant une concentration dans les régions
de la Tamise sud et nord et une densité plus fai-
ble au Pays de Galles.

Tableau n° 9
Répartition des programmes

enquêtés par Grey (1996)

    Source : Henscher, 2000

Le fait que les programmes fonctionnent au mo-
ment de l'enquête ne signifie aucunement qu'ils
sont pérennes. Ainsi, parmi les 121 programmes
en fonctionnement présentés dans le tableau ci-

dessus, 60 % sont des programmes pérennes,
23 % sont des programmes pilotes qui doivent
démontrer leur pertinence pour être reconduits
et 17 % ont un contrat à horizon fixé.

Quels services ?

La majorité des programmes répond aux deux
objectifs de sortie anticipée et de prévention
d'admission, avec cependant une plus forte pro-
portion de programmes axés sur les services de
sortie anticipée.

Les soins pour adultes les plus souvent réalisés
sont les soins orthopédiques (59 % des pro-
grammes en effectuent), les soins post-chirurgi-
caux ou de médecine générale (49 %), la
kinésithérapie ou l'ergothérapie (43 %).

Les soins pour enfants les plus souvent réalisés
sont les soins pour asthme ou problèmes respi-
ratoires (81 % des programmes en effectuent),
les soins palliatifs (73 %), les soins post-chirurgi-
caux (71 %), la cancérologie (63 %) et la derma-
tologie (63 %).

Quelle capacité ? 

Ces programmes restent de faible capacité. Se-
lon l'enquête précédemment évoquée (Grey,
1996, reprise par Hensher, 2000), un tiers des
programmes pour adultes qui durent depuis plus
d'un an (n=52) ont admis moins de 100 patients
lors de l'année précédente. Au moment de l'en-
quête, plus de la moitié des 73 programmes pour
adultes ont en charge au plus 10 patients. Au
contraire, 23 % des 48 programmes pédiatri-
ques traitent plus de 100 patients.

4.2.4. Incitations et freins au
changement

Les incitations législatives et financières au 
changement

Selon Coast (1997), il existe au Royaume-Uni
une volonté politique affirmée de favoriser une
prise de plus en plus ambulatoire des soins et
différentes mesures vont dans ce sens.

Une consultation nationale sur l'avenir de l'hôpital
est mise en place en 1998 (DoH, 1999). Elle sou-
ligne le processus de concentration et de reconfi-
guration de l'offre hospitalière que nous avons
décrit au paragraphe 4.1.4 : chute du nombre de
lits d'hôpital et croissance des admissions en
soins aigus, la plupart d'entre elles concernant
des personnes âgées. La conclusion de cette

En fonction En projet Ajourné

Adultes 73         27         9         

Pédiatrie 48         5         2         

Total 121         32         11         
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consultation recommande le développement de
soins plus proches du domicile en favorisant la
collaboration des différents intervenants.

En juillet 2000, le NHS Plan décrit plus en détail
les avancées proposées pour les soins d'urgen-
ce et les soins aigus : il s'agit du développement
des soins qui correspondent aux besoins du pa-
tient, dans un cadre approprié le plus proche
possible du domicile (DoH, 2000).

En janvier 2001, une circulaire du Département
de la Santé (HSC 2001/01), qui définit les soins
intermédiaires, fixe des cibles de développe-
ment de ce type de services et indique que des
fonds seront débloqués pour cela.

En mars 2001,  : publication du National Service
Framework Older People qui souligne l'objectif
de "fournir des services de soins intégrés afin de
promouvoir une remise plus rapide de la mala-
die, prévenir des admissions en soins aigus non
nécessaires, favoriser la sortie l'hôpital au mo-
ment opportun et assurer une vie indépendante"
(executive summary, p.10). Dans les faits, la réa-
lisation de ces objectifs ont été pris en charge à
un niveau local par les HAs et les PCG/Ts (DoH,
2001).

En 2003, le gouvernement a introduit un systè-
me par lequel les autorités locales qui ne peu-
vent pas offrir des soins hors de l'hôpital à des
patients qui sont prêts à le quitter devraient rem-
bourser le NHS pour l'utilisation des lits hospita-
liers. Cette section devrait entrer en vigueur en
2004.

Sur le plan des incitations financières, le Dépar-
tement de la Santé a créé un fonds spécial de
£900 millions sur 2000/2004 pour développer les
soins intermédiaires. Ce fonds doit permettre
aux HAs et PCG/Ts d'offrir une gamme de servi-
ces favorisant une prise en charge hors de l'hô-
pital, en particulier des personnes âgées :
équipes de réponse rapide à domicile (rapid res-
ponse team), établissement de transition après
une hospitalisation (recuperation facilities), équi-
pes intégrées de prise en charge à domicile (in-
tegrated home care team).

Avant le développement massif des soins inter-
médiaires, des initiatives locales ont également
été subventionnées dans le cadre des fonds
spéciaux. A Londres, par exemple, le comité
Tomlinson constate en 1992 que les lits aigus à
Londres sont sur-dotés alors que les services
communautaires sont sous-développés. Suite à
cette mission, des fonds de £210 millions ont été

débloqués pour favoriser des initiatives au cen-
tre de Londres, telles que des SHAD, des unités
de chirurgie mineure, des coopératives de mé-
decins généralistes. Les pilotes sont limités dans
le temps (en général 3 ans) et peuvent être pé-
rennisés s'ils font leur preuve auprès des HAs ;
l'idée de départ étant qu'ils pourraient à terme
s'autofinancer sur les économies réalisées sur
les services aigus hospitaliers, ce qui implique
de transférer les dites ressources du secteur se-
condaire aux secteurs primaire et communautai-
re (Fulop et al., 1997). Malheureusement, le
processus repose sur ce que les producteurs de
soins veulent faire et non sur une évaluation des
besoins locaux. Cette expérience a donné nais-
sance à un large spectre de programmes, avec
toutefois deux programmes principaux : des pro-
grammes pour éviter une hospitalisation (prise
en charge de patients sur adressage d'un méde-
cin généraliste ou d'une infirmière de secteur
(district nurse), ces patients auraient sinon été
envoyés à l'hôpital) et des programmes de sortie
anticipée (orthopédie, chirurgie générale, gyné-
cologie, médecine générale, pédiatrie).

Rappelons que, plus récemment, le gouverne-
ment britannique a alloué des fonds (£300 mil-
lions en 1997/98 et £250 millions en 1998/99)
pour anticiper la traditionnelle pression de l'hiver,
ce qui a permis aux HAs de subventionner 220
initiatives locales pour l'hiver 1998/99.

Les freins au développement

Les descriptions d'expériences britanniques
évoquent des freins subjectifs et des freins ob-
jectifs.

Les études qualitatives mettent en évidence un
certain scepticisme de la part des acteurs.

Il semble que les services de SHAD suscitent
une certaine résistance des médecins généralis-
tes. Selon les administrateurs de Trusts interro-
gés par Grey (entretiens analysés pas Hensher,
2000), ces programmes suscitent un soupçon de
la part de la moitié des médecins généralistes.
Selon eux, les médecins craindraient : d'une
part, que le programme n'entraîne un travail ad-
ditionnel et d'autre part, que le programme ne
soit qu'un moyen de limiter les coûts. Effective-
ment, une étude par questionnaire auprès de
183 médecins généralistes montre que 57 % des
répondants pensent que cela va augmenter leur
charge de travail (Hood et al., 1997).

Cette même étude montre que les profession-
nels hospitaliers expriment également un scepti-
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cisme vis-à-vis des SHAD qui repose sur deux
points : premièrement, les durées de séjour ont
déjà été réduites et la capacité de les réduire en-
core est marginale (1 ou 2 jours) ; deuxième-
ment, les SHAD vont écrémer les patients et
laisser les plus lourds aux hôpitaux, en particu-
lier les patients susceptibles de devenir des "
bed-blockers " (bloqueurs de lit).

Selon Fulop et al., les patients britanniques privi-
légient (à la fin des années soixante-dix) l'hôpital
auquel ils accordent plus leur confiance. Enfin, il
peut également exister de la méfiance au sein
des HAs en charge des soins aigus qui peuvent
craindre une réduction de leur budget si la mé-
thode de répartition des ressources tient compte
d'une potentielle réduction des coûts grâce à
une prise en charge hors les murs.

De façon plus objective, la réussite du program-
me dépend de manière critique du financement,
de la taille du programme et de l'organisation du
service de SHAD.

Lorsque Grey demande aux responsables de
services de SHAD d'expliquer pourquoi certains
programmes ont été stoppés, ils citent en pre-
mier lieu le manque de financement (Hensher,
2000). L'exemple du projet pilote Fellowship
(2002) montre la difficulté de trouver des finan-
cements pérennes. La recherche de fonds a été
très chronophage et très frustrante. Dans un pre-
mier temps, deux Trusts ont été approchés pour
un financement du pilote sur trois mois pour un
montant de £60 000. Finalement, une autre for-
mule avec transfert de professionnels existants a
été évoquée afin de réduire le coût du pilote à
$17 500, mais cela n'a pas été possible. Toutes
les autres démarches entreprises se sont sol-
dées par un échec (Lyndon, 2003).

Dans l'étude qualitative de Grey, les Trusts met-
tent l'accent sur le caractère prohibitif des critè-
res d'éligibilité qui limitent de fait beaucoup le
nombre de patients qu'un programme peut pren-
dre en charge. Cependant, il ne s'agit pas que
d'une question de critères définis d'éligibilité.
Une étude différente montre que la confiance
des médecins généralistes dépend de la patho-
logie visée : 83 % des médecins ayant déjà fait
appel à un SHAD soutiennent ces services dans
le cas des soins palliatifs (10 % sont contre) et
50 % les soutiennent dans le cas d'une hémoroï-
dectomie ou d'une hysterectomie. La prise en
charge des infections pulmonaires serait adap-
tée pour 60 % d'entre eux et celle des suites
d'accidents vasculaires cérébraux pour 59 %
d'entre eux.

Le manque de coordination des équipes SHAD
et hôpital constitue également un frein, lié à la
méconnaissance de l'hôpital vis-à-vis des SHAD
et en rapport avec son ancrage institutionnel. En
effet, lorsqu'un programme de sortie anticipée
est rattaché à une équipe communautaire
"outreach" et non hospitalière "inreach", cette
équipe a un travail important d'organisation du
relais post hospitalisation et de développement
du programme, au moins pendant les six pre-
miers mois : le service de SHAD consomme
alors beaucoup de ressources pour repérer les
patients éligibles, souvent sans l'assistance de
l'équipe hospitalière. Cette approche est coûteu-
se ; c'est un des déterminants identifiés du sur-
coût des SHAD au Royaume-Uni. Par exemple,
l'un des programmes de sortie anticipée étudiés
par Fulop (1997) présente un nombre d'admissi-
ons en SHAD très faible. Les auteurs expliquent
ce dysfonctionnement par des relations quasi-
inexistantes entre l'équipe du service de SHAD
et les professionnels soignants et administratifs
de l'hôpital. Ce problème pourrait être diminué
par une meilleure information mutuelle.

Ce problème lié à l'ancrage du service opposant
soins hospitaliers et soins communautaires cu-
mule en fait un frein de nature organisationnelle
(perte de temps due au repérage des patients
éligibles) et un frein subjectif. Fulop et al. (1997)
souligne que les professionnels soignants et ad-
ministratifs hospitaliers peuvent se sentir mena-
cés dans le contexte concurrentiel britannique,
ils peuvent donc avoir tendance à contrer l'initia-
tive d'un community trust. D'autant que dans ce
cas, c'est l'équipe du programme communautai-
re qui prend la responsabilité de la sortie du ser-
vice, alors qu'elle était auparavant dévolue à
l'équipe hospitalière.

Enfin, l'un des freins évoqués par Hensher
(2000) est une mauvaise orientation dans la po-
litique de développement des services de
SHAD : "les types de programmes les plus cou-
ramment établis au Royaume-Uni ne sont proba-
blement pas l'application la plus appropriée du
modèle d'hospitalisation à domicile. L'hospitali-
sation à domicile peut avoir un rôle utile en of-
frant une capacité supplémentaire, sans avoir à
créer de nouveaux lits, mais sa capacité à se
substituer à des lits hospitaliers n'a pas été dé-
montrée au Royaume-Uni. Peut être que l'appli-
cation américaine du soin technologique à
domicile pour des pathologies chroniques offre
un plus grand potentiel."
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5. La prise en charge du cancer à domicile dans les trois pays

Comme nous l'avons vu dans les chapitres dé-
diés à chacun des trois pays étudiés, les SSHAD
y assurent des soins variés prodigués à des pa-
tients dont la pathologie diffère également. Il
s'agit fréquemment de soins auprès de patients
atteints de cette maladie n'est pas toujours bien
repérable en tant que telle dans les articles ou
ouvrages que nous avons lus. 

C'est pourquoi le chapitre présent se propose de
rassembler les éléments concernant spécifique-
ment la prise en charge du cancer à domicile
dans ces trois pays. Malgré l'angle d'incidence
ici choisi, force est de constater que la revue de
littérature rassemble des informations de qualité
différente selon les pays et qu'il subsiste des
données manquantes pour cerner le champ.

5.1. La prise en charge du cancer
à domicile en Australie

Le cancer est responsable d'approximativement
186 morts pour 100 000 habitants chaque année
en Australie. Comme dans la plupart des pays
industrialisés, les localisations les plus fréquen-
tes sont pulmonaires, mammaires, colo-rectales,
et prostatiques. Le nombre de cancers du pou-
mon a atteint sa fréquence maximale chez les
hommes au début des années 80. II continue à
croître chez les femmes. Les cancers du sein re-
présentent la première cause de décès par tu-
meur maligne chez les femmes mais leur taux de
décès parmi la population est en cours de dé-
croissance. Le taux de décès par cancer colo-
rectal diminue, ceci semble lié à une combinai-
son de plusieurs facteurs : diagnostic plus préco-
ce et meilleure coordination clinique des soins.
Le cancer de la prostate, première cause de
mortalité dans la population masculine âgée, a
un taux de décès décroissant depuis le début
des années 90. Par ailleurs, l'Australie a le taux
de cancers de la peau le plus élevé du monde, il
s'agit principalement des mélanomes (source :
AIHW National Mortality Database).

Les hospitalisations pour cancer représentent
7 % des admissions dans l'ensemble du secteur
hospitalier (en 1997).

Les patients porteurs de pathologies malignes
ont fait partie des premiers bénéficiaires du dé-
veloppement des services de SHAD et des ser-
vices de soins palliatifs, comme en France. En
effet, au début du développement des program-

mes de SHAD, les traitements par chimiothéra-
pie sont les causes de recours à ces
programmes les plus fréquemment rencontrées.

5.1.1. Chimiothérapie et services de 
SHAD en Australie

Comme il a été déjà évoqué précédemment, cer-
tains services de SHAD délivrent des chimiothé-
rapies à domicile. Ces traitements peuvent être
délivrés dans des services de SHAD généralis-
tes comme dans des services de SHAD spécia-
lisés en chimiothérapie à domicile. Nous n'avons
pas trouvé d'information sur le nombre de pro-
grammes délivrant de tels soins.

Rappelons ici que la chimiothérapie à domicile
est la première cause de recours aux services de
SHAD d'après le recueil par DRG et que, si l'on
regarde la nature des soins des soins délivrés en
services de SHAD dans l'état de Victoria en
1997, elle représentait 6 % des soins cumulés
(cf. § 2.2.2), chiffre important puisqu'un même
patient peut recevoir plusieurs traitements lors
d'une même séance.

Les patients nécessitant une chimiothérapie fu-
rent parmi les premiers à bénéficier des SHAD.
En effet, il est montré que les patients apprécient
de ne pas avoir à retourner à l'hôpital. De plus,
pour ceux ayant une neutropénie secondaire à la
chimiothérapie, les SHAD permettent d'éviter le
risque d'infection nosocomiale.

Dans le cadre de la chimiothérapie, le recours
aux services de SHAD spécialisés prend toute
sa signification. En effet, il est nécessaire d'avoir
des soignants pouvant prévenir et reconnaître
les effets secondaires et les complications des
traitements et connaissant la conduite à tenir le
cas échéant. De plus, la prise en charge du sta-
tut nutritionnel altéré de ces patients est impor-
tante. 

Ainsi, certains avancent que l'administration de
tels traitements doit être faite par du personnel
spécialisé dans l'administration de chimiothéra-
pies, au sein de programmes de SHAD spéciali-
sés. Certains programmes australiens vont
jusqu'à gérer la greffe de cellules souches à do-
micile, seule l'administration des cellules sou-
ches est faite en intra-hospitalier et tout le reste
est géré au sein du service de SHAD.
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Mais si ces prises en charge innovantes sont lar-
gement appréciées, il existe encore des résis-
tances :

- Des critiques et des opposants à l'utilisation
de tels services, outre le fait qu'ils en discu-
tent l'efficience, évoquent le fait que, traités à
l'extérieur de l'hôpital, les patients puissent
être coupés des services de réhabilitation et
de soutien psychosocial, alors que ces soins
sont délivrables dans le cadre des SHAD. Ils
font également état de l'impact social négatif
sur la famille, sans pourtant considérer à l'in-
verse l'effet délétère des temps de transport
et du stress plus important chez les patients
traités hors services de SHAD. Certains
auteurs avancent que des situations de sous
comme de surtraitements apparaissent dans
ces services. 

- Cependant, l'efficacité des soins n'est pas
souvent l'argument évoqué, puisque les pro-
duits et les doses sont les mêmes en SHAD
qu'à l'hôpital. Il semble que le point d'achop-
pement le plus important soit le changement
d'organisation des soins supposant que le
traitement médical de la pathologie soit sépa-
ré de la localisation des soins aigus et techni-
ques. Certains estiment même que les
expérimentations cliniques et la recherche
dans le domaine du cancer vont pâtir de ce
déplacement des soins à l'extérieur de l'hôpi-
tal.

5.1.2. Les soins palliatifs
en Australie 

Définition

En Australie57, les soins palliatifs sont définis de
la façon suivante. Ce sont des soins globaux
prodigués à des patients dont la maladie n'est
pas, ou n'est plus, du recours des soins curatifs,
ou pour laquelle les patients refusent les soins
curatifs. Ils sont délivrés de façon coordonnée
par des médecins, des infirmières et d'autres
producteurs de soins, si possible dans l'environ-
nement du choix du patient. Le traitement de la
douleur, des autres symptômes et l'apport d'un
soutien psychologique, social, émotionnel et spi-
rituel en sont les composantes les plus importan-
tes.

Si auparavant la définition des soins palliatifs se
référait aux soins délivrés aux patients en phase

terminale de leur maladie, il y a de nos jours un
élargissement de cette définition aux soins des
patients atteints d'une maladie mettant leurs
jours en danger mais dont la mort peut ne pas
être proche. Il est important de noter que les
soins palliatifs n'excluent pas certains soins gé-
néralement considérés comme curatifs, tels que
la chimiothérapie, quand ceux-ci sont délivrés à
des fins de soulagement symptomatique.

Les patients peuvent recevoir des soins de pro-
fessionnels de santé et autres non-médecins ou
infirmiers tels que : masseur-kinésithérapeutes,
ergothérapeutes, psychologues, nutritionnistes,
travailleurs sociaux et personnels spécialisés
dans le soutien spirituel (pastoral care workers).
Le recours à des bénévoles et à des accompa-
gnateurs de personnes en situation de deuil
(pour la famille et les soignants après la mort) est
également fréquent.

En Australie, les soins palliatifs sont apparus en
tant que soins spécialisés reconnus dans les an-
nées 1980. De façon générale, il y a eu une aug-
mentation rapide du recours aux soins palliatifs.
Entre 1981 et 2000 dans le South Australia, la
proportion de patients décédant d'un cancer
dans les lits généraux des grands hôpitaux ur-
bains de soins aigus est passée de 40 à 28 %,
alors que la proportion de ceux mourant dans
des structures spécialisées en soins palliatifs
augmentait de 5 à 20 %. Pour le reste, la part
des patients mourant à domicile, dans les longs
séjours (nursing homes) et dans les autres caté-
gories d'hôpitaux est, quant à elle, restée pres-
que constante. 

Motifs et incitations politiques au déve-
loppement des soins palliatifs

Cette augmentation de l'utilisation des soins pal-
liatifs a été attribuée à plusieurs facteurs dont le
nombre croissant de patients décédant de can-
cer. Ce nombre devrait croître encore puisqu'on
assiste à un vieillissement de la population. La
population âgée de plus de 65 ans représente
12,1 % de la population totale en 200058. Ce-
pendant, elle devrait atteindre 24 % d'ici 2051,
soit 6 millions de personnes.

En 1988, un financement spécial fut attribué aux
états/territoires pour qu'ils mettent en place des
services de soins palliatifs. L'objectif de cette ini-

57. Rapport : palliative care information développement,
décembre 1999

58. L'Australie a une population particulièrement jeune par
rapport aux autres pays ayant un niveau de richesse
similaire. Historiquement, ceci est expliqué par la rela-
tive jeunesse de ce pays qui connaît encore une immi-
gration importante de population jeune.
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tiative était notamment de permettre aux patients
de rester dans un environnement qui leur était
familier pendant leur maladie et de diminuer
autant que possible leur séjour à l'hôpital. Avant
cela, les soins prodigués aux patients en phase
terminale étaient majoritairement distribués par
des organisations caritatives ou des bénévoles. 

Les états/territoires furent cependant libres de
mettre en place les services de soins palliatifs
qu'ils voulaient. Ainsi, l'organisation de ces servi-
ces diffère à travers le pays, particulièrement en
ce qui concerne la localisation intra ou extra-hos-
pitalière des soins. En effet, certains favorisèrent
la mise en place de services hospitaliers de
soins palliatifs, c'est-à-dire de départements de
soins ayant une unité physique constituée.
D'autres penchèrent pour la mise en place de lits
dans lesquels les patients pourraient recevoir ce
type de soins, qui seraient disséminés dans les
services de l'hôpital en présentant le besoin. Des
structures ou institutions particulières furent éga-
lement mises en place dans le secteur extra-
hospitalier, dans les services communautaires,
afin d'accueillir ces patients. 

Plus récemment, en 1998, une politique nationale
pour les soins palliatifs fut élaborée puis révisée
en 2000 par le Commonwealth Department of
Health and Ageing. Il existe une institution natio-
nale dédiée aux soins palliatif, Palliative Care
Australia59, dont le rôle est d'évaluer les besoins
en soins palliatifs, de disséminer informations et
connaissances sur ce type de soins, de définir
des protocoles de soins, d'aider à la mise en pla-
ce de services ou programmes, de participer à la
formation des professionnels� De nombreux
rapports et guides sont accessibles en ligne sur
son site Internet. On trouve une brochure de pré-
sentation des soins palliatifs au grand public pu-
bliée dans 21 langues et sept rapports aidant à la
mise en place de services de soins palliatifs et à
leur amélioration. Ils présentent des standards
d'organisation et de soins, une évaluation des
ressources humaines nécessaires, un guide pour
conduire des audits de service, des études sur
l'utilisation des services de soins palliatifs�60

Au niveau fédéral, les politiques favorisant le dé-
veloppement des services de soins palliatifs ont
précédé les mesures pour la mise en place de
services de SHAD. Les soins palliatifs sont une
spécialité indépendante qui requièrent des capa-
cités et des traitements spécifiques. Des méde-
cins et des infirmiers sont spécialisés dans ce
champ. Il existe des services de soins palliatifs

gérant un ou plusieurs programmes de soins. Un
même service peut gérer des programmes de
soins hospitaliers comme communautaires. 

On peut considérer que les services ou program-
mes de soins palliatifs développés au niveau
communautaire et dispensés au domicile du pa-
tient sont une alternative à l'hospitalisation et
une catégorie de service de SHAD. Cependant,
le plus souvent issus d'un mouvement différent,
ces services ne sont pas gérés ni financés de fa-
çon similaire aux services de SHAD. Ils ne sont
pas financés par l'hôpital, contrairement à la plus
grande partie des services de SHAD précédem-
ment décrits, mais les budgets sont alloués di-
rectement aux services de soins palliatifs.

Organisation et planification des
services

Un rapport publié en septembre 2003 par Pallia-
tive Care Australia61 (Palliative care Australia,
2003) produit un guide de planification des res-
sources pour la production de services de soins
palliatifs. Les services de soins palliatifs commu-
nautaires peuvent être délivrés au domicile du
patient ou en institutions communautaires telles
que les maisons de retraite. Selon ce rapport,
une part importante des patients préfère mourir
à leur domicile, le développement de ce secteur
est donc important.

L'allocation des ressources au niveau commu-
nautaire doit prendre en compte des facteurs
spécifiques à cette délivrance de soins extra-
hospitalière, tels que le temps de trajet des inter-
venants incluant les difficultés à localiser le pa-
tient62, la mise en place d'initiatives de
promotion de la santé, etc.

59. http://www.pallcare.org.au/

60. Ces rapports sont les suivants :
Palliative Care: Service Provision in Australia: A Plan-
ning Guide 2003 -2nd edition 
Principles for the Provision of Bereavement Support by
Palliative Care Services in Australia - November 1998 
Standards for Palliative Care Provision - Third Edition -
October 1999
Resource Manual for Palliative Care Performance Indi-
cators in Australia - June 1998 
State of the Nation 1998 - Report of National Census of
Palliative Care Services - November 1998
Multicultural Palliative Care Guidelines - Palliative Care
Australia 1999
SASA- Self Assessment Service Audit : September
2001 
Ils sont tous accessibles à l'adresse Internet suivante :
http://www.pallcare.org.au/publications/ 

61. http://www.pallcare.org.au/publications/Plan-
ning%20guide2003.pdf
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Les données épidémiologiques sur le cancer en
Australie et l'utilisation actuelle des services ont
permis de déterminer que 374 personnes pour
100 000 devraient avoir besoin de recourir à ce
type de soins annuellement, dont la moitié de pa-
tients atteints de cancer. Cependant, seuls 20 %
des patients atteints de cancer et 10 % des
autres ont besoin de soins palliatifs intensifs pro-
prement dit. Soixante-dix pour cent des patients
cancéreux et 30 % des non-cancéreux ont des
consultations régulières en la matière, et 90 %
des cancéreux et 50 % des non-cancéreux ont
une évaluation de leurs besoins. 

Une estimation des besoins en personnels a été
faite à partir de ces données et des facteurs sui-
vants :

■ Les caractéristiques démographiques des
patients63,

■ Le type de maladie64,

■ L'importance du temps nécessaire consacré
par les intervenants65,

■ La spécificité des connaissances nécessai-
res66,

■ Le nombre de patients mourant sans époux
ou autre soutien familial à la maison,

■ Les différences en soutien familial nécessaire,

■ Les différences culturelles67,

■ Les limitations structurelles68,

■ Distance et éloignement69,

■ Niveau d'implication et initiatives dans le do-
maine de la santé publique70.

Cette estimation part du postulat que les servi-
ces de soins palliatifs travaillent en liaison avec
les services de soins qui leur ont adressé les pa-
tients. Elle ne traite que la question des ressour-
ces en personnel de soins et en personnel
spécialisé au sein d'équipes pluridisciplinaires
nécessitant l'intervention de professions autres
que celles d'infirmiers et de médecins (certains
programmes de soins palliatifs ne fonctionnent
qu'avec ces deux dernières). Elle ne couvre pas
les ressources administratives, les investisse-
ments en capital nécessaires (structures, infor-
matique, véhicules�).

Seules les estimations concernant les services
de soins communautaires sont exposées ci-des-
sous. Le nombre de professionnels nécessaires
est donné pour 100 000 habitants. Il peut ensuite
être adapté en fonction de variations dans les
facteurs sus-cités.

Le nombre de médecins nécessaires est estimé
à 1,5 médecin spécialisé en soins palliatifs, un
médecin de formation généraliste et 0,25 corres-
pondant en psychiatrie71. Les médecins spécia-
listes ont le plus souvent une activité intra- et
extra-hospitalière, ils font des consultations et
des visites, forment et conseillent les autres
membres du personnel des programmes ou ser-
vices de soins palliatifs. 

Les infirmiers spécialisés en soins palliatifs déli-
vrent directement des soins et des conseils aux
patients et à leurs soignants informels comme
professionnels (infirmiers communautaires non
spécialisés). Un infirmier spécialisé et deux infir-
miers sans spécialisation sont nécessaires. 
Une équipe multidisciplinaire apporte des soins
de meilleure qualité. Il a été montré que cette
équipe doit être capable d'apporter :

■ Un soutien psychologique,

■ Un travail de groupe ou familial avec le pa-
tient ou pendant le deuil,

■ Un soutien social (comprenant des mesures
de santé publique),

62. L'aire géographique couverte peut être très importante
en zone rurale. Un quart de la population vit en zone
rurale ou dans des communes petites ou isolées. Beau-
coup de gens préfèrent recevoir les soins palliatifs
entourés de leurs proches. La présence de la commu-
nauté aborigène fait qu'il existe une autre contrainte à la
délivrance de ces services. En effet, l'adaptation aux
rites et croyances spécifiques de cette population
demande parfois une délocalisation des soins sur des
sites considérés sacrés.

63. Les patients plus jeunes demandent souvent plus de
support.

64. Par exemple, un patient atteint d'une pathologie neuro-
dégénérative utilise en général plus de ressources qu'un
patient cancéreux.

65. Exemples, durée moyenne des soins palliatifs inférieure
ou supérieure à 6 mois, temps de trajet nécessaire pour
accéder au patient�

66. Pour des conditions de soins spécifiques relatives au
traitement, ex : soins aux patients VIH/SIDA.

67. Coût lié aux interprètes nécessaires et au temps plus
important des consultations.

68. Telles que la dissémination géographique des services

69. Certaines économies d'échelle ne peuvent pas être
atteintes dans les zones géographiques étendues, pour
les services de repas par exemple.

70. Sensibilisation du public, développements, formations,
création de partenariats�

71. Il est estimé que 30 à 50 % des patients sont porteurs
d'une pathologie psychiatrique diagnostiquable.
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■ Un soutien d'équipe et une volonté de déve-
loppement,

■ Des solutions de réorientations sociales, fi-
nancières, ou de réorganisation pratique,

■ Une planification de la sortie du programme
de soins,

■ Une évaluation, une participation au travail
de deuil, un ré-adressage du patient si be-
soin.

Ainsi, pour réussir un programme de soins pallia-
tifs, il faut disposer pour 100 000 habitants, des
professionnels médicaux suivants participent :

■ 0,4 kinésithérapeute,

■ 0,2 orthophoniste72,

■ 0,2 diététicien73,

■ 0,4 ergothérapeute74,

■ 0,5 praticien de thérapies diverses : thérapies
par la musique, par les arts, par les massa-
ges, par le récit�75,

■ 0,25 psychologue,

■ 0,5 travailleur social,

■ 0,25 personnel spécialisé dans le soutien et
aide au deuil,

■ 0,25 personnel spécialisé dans le soutien spi-
rituel " pastoral care workers "76.

L'utilisation de bénévoles dans l'organisation des
soins palliatifs est à la fois traditionnelle et inno-
vante. Ils ne remplacent pas les services clini-
ques mais les complètent. Bien que non payée,
leur participation doit être valorisée de la même
façon que celle des professionnels. Les ressour-
ces nécessaires à leur soutien peuvent être im-

portantes et nécessitent d'être comprises dans
la planification des services. Parmi celles-ci, la
fonction de coordinateur de ces bénévoles est
importante. Elle comprend :

■ soutien psychologique aux volontaires,

■ coordination pratique et supervision de leurs
actions,

■ recrutement, formation et débriefing,

■ sensibilisation aux questions de santé au tra-
vail, mesures de sécurité et qualité du service.

Le nombre de personnels dévolus à cette tâche
de coordination des bénévoles dépendra du con-
texte, du nombre de bénévoles et de leur temps
de participation. Un coordinateur est estimé né-
cessaire pour 40 volontaires participant à la déli-
vrance des soins, et un pour 65 volontaires
participant au processus en dehors des soins.

Recours aux services de soins palliatifs

En 1997, les soins palliatifs sont à l'origine de
0,3 % des hospitalisations (17 824 / 5 563 074),
dont 84 % en hôpital public et 16 % en hôpitaux
privés. Soixante-quinze pour cent de l'utilisation
de ces services concernent les capitales des
états/territoires. Ce chiffre atteint 78 % si l'on in-
clut l'ensemble des centres urbains. Les zones
les plus reculées dans le bush ne représentent
que 0,5 % de ces admissions.

En 1998, une étude nationale par questionnaire
(Paliative care Australia, 3 A.D.) dénombre 187
services de soins palliatifs. La même étude en
comptait 171 en 1997. Ces 187 services organi-
saient et géraient 311 programmes dont 149 sont
des programmes dispensant des soins au sein de
la communauté. Comme pour les services de
SHAD, les états de la Nouvelle-Galles du Sud et
de Victoria sont ceux présentant le plus de servi-
ces et programmes. Il existe 67 services et 149
programmes dont 55 communautaires en Nouvel-
le-Galles du Sud et respectivement 40 et 69 dont
33 communautaires dans l'état de Victoria. 

Les programmes communautaires sont répartis
de façon homogène entre les métropoles, les zo-
nes rurales reculées et des zones intermédiaires. 

La probabilité qu'ils soient sous la supervision
d'un médecin spécialisé en soins palliatifs et qu'il
y ait participation d'infirmiers spécialisés croit
avec le taux d'urbanisation. 

72. Le kinésithérapeute  intervient pour les difficultés de
déglutition, de communication� particulièrement pour
les patients dont les conditions s'aggravent.

73. Le diététicien formé aux soins palliatifs peut augmenter
la qualité de vie des patients en leur permettant l'accès
à une nourriture qui leur sera agréable, adaptée à leurs
contraintes cliniques.

74. L'ergothérapeute permet une meilleure conservation de
la mobilité, de l'indépendance physique des patients�

75. Ces thérapies peuvent augmenter la qualité de vie des
patients et leur apporter des activités positives et norma-
tives. Elles dépendront souvent de la disponibilité locale
en professionnels.

76. Ce soutien spirituel diffère du soutien psychologique ou
social apporté par d'autres professionnels.
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Parmi les patients recensés le jour de l'étude de
1998, 77,5 % recevaient des soins palliatifs au
sein d'un programme communautaire. Les pa-
tients des programmes communautaires rece-
vaient des soins en zone métropolitaine pour
63 % d'entre eux, en milieu rural pour 11 % et en
zone intermédiaire pour 26 %. Cette répartition
varie de façon importante entre les états. Qua-
tre-vingt-dix-sept pour cent des patients du Ter-
ritoire du Nord et 83 % de ceux d'Australie
Occidentale reçoivent des soins en zone métro-
politaine77. A l'opposé, 34,5 % des patients de la
Nouvelle-Galles du Sud et 26 % de ceux d'Aus-
tralie du Sud reçoivent des soins en zone rura-
le78.

Soins palliatifs et cancers

Une étude conduite en 1997 montrait qu'au
cours de l'année 78 % des patients admis en
soins palliatifs dans les hôpitaux publics et privés
étaient atteints de cancer79, leur durée moyenne
de séjour s'élevait à 14,9 jours. Le deuxième
groupe de pathologies concernait les maladies
du système respiratoire qui ne représentaient
alors que 3 % des séjours. 

Les cancers les plus fréquemment pris en char-
ge en soins palliatifs sont par ordre décroissant :
les tumeurs primitives de la trachée, des bron-
ches et des poumons (15,3 % des hospitalisa-
tions pour cancer en soins palliatifs), les cancers
secondaires de cancers primitifs non spécifiés
(14,8 %), les cancers secondaires de cancers
primitifs respiratoires ou digestifs (9 %), les can-
cers de la prostate (7,3 %), les cancers du rec-
tum, de la jonction recto-sigmoidienne et de
l'anus (4,7 %), les cancers du sein (4,6 %), les
cancers du côlon (4,3 %), et les cancers du pan-
créas (3,5 %).

Pour les soins palliatifs à l'hôpital en général,
67 % des admissions ne sont pas des mutations
intrahospitalières vers un lit de soins palliatifs
mais une admission directe. Dans 48 % des cas,
le mode de sortie est le décès.

L'étude par questionnaire de 1998 nous permet

de faire une comparaison avec les soins palliatifs
en services communautaires.

Quatre-vingt-dix pour cent des patients traités
dans les programmes communautaires avaient
un cancer en diagnostic principal (dans cette
même étude ce chiffre est de 85 % pour les pa-
tients traités dans des programmes hospitaliers). 

Dans le tableau page suivante (voir Tableau
n° 10), la répartition des patients recevant des
soins palliatifs au sein de programmes commu-
nautaires en fonction de la localisation de leur
cancer primitif est comparée avec la répartition
de la localisation des cancers primitifs recensée
au niveau national.

De façon générale, il apparaît que la population
atteinte de cancer du poumon est sous-repré-
sentée parmi les patients recevant des soins pal-
liatifs en services communautaires, alors que les
hommes atteints de cancer de la prostate et sur-
tout les femmes atteintes de cancer du sein y
sont sur-représentés80. 

77. On rappelle que ce sont ces deux territoires qui ont les
densités de population les plus faibles.

78. Alors qu'il a le plus fort taux d'urbanisation de popula-
tion.

79. Cette étude n'inclut pas la totalité des séjours en soins
palliatifs hospitaliers, les données pour le territoire de
Canberra n'étant pas disponibles. On rappelle que seul
1,6% de la population australienne vit dans ce territoire
qui est très petit en comparaison de la taille du pays
(0,03% de la superficie totale).

80. Ces constations sont semblables pour les soins palliatifs
délivrés en intra-hospitalier. Seuls les cancers colorec-
taux sont également sur-representés au sein des pro-
grammes communautaires et de façon plus flagrante
puisque semblable chez les hommes comme chez les
femmes.
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Tableau n° 10
Localisation des tumeurs primitives par sexe au niveau national et chez les patients recevant des 

soins palliatifs au sein de programmes communautaires

Les classes d'âges les plus jeunes de la popula-
tion atteinte de cancer reçoivent plus de soins
palliatifs. Ceci est d'autant plus vrai pour les
soins dispensés dans les programmes de soins
communautaires, où les classes d'âge les plus
jeunes sont plus représentées qu'en milieu hos-
pitalier. On peut penser que l'entourage familial
y joue un rôle.

En conclusion, on peut dire que pour la prise en
charge du cancer, même s'il n'est pas toujours
facile de pointer les services assurant les traite-
ments de chimiothérapie ou les soins palliatifs au
domicile du patient81, l'importance des services
communautaires le faisant démontre une volon-
té d'intervenir sur le lieu de vie habituel du mala-
de, y compris en zone rurale. 

5.2. La prise en charge du cancer
à domicile au Canada

On estime que 139 900 nouveaux cas de cancer
et 67 400 décès dus à cette maladie seront enre-
gistrés au Canada en 2003, soit 30 % de la mor-
talité globale. Les cancers les plus fréquemment
diagnostiqués en 2001 tous sexes confondus
sont dans l'ordre le cancer de la prostate, du pou-
mon et le cancer colorectal. Chez la femme, le
cancer du sein arrive en première position. Le
cancer du poumon est la principale cause de mor-
talité par cancer, tant chez l'homme que chez la
femme (Institut national du cancer du Canada,
2003). 

En moyenne, au cours des dernières années,
1 266 cas de cancer ont été diagnostiqués par

an chez des enfants et 249 enfants sont morts
du cancer chaque année au Canada. La leucé-
mie est le cancer le plus répandu chez les en-
fants, elle est responsable de plus de 26 % des
nouveaux cas et de 32 % des décès par cancer
(Institut national du cancer du Canada, 2001).

5.2.1. Chimiothérapie au Canada

La chimiothérapie est en général administrée à
l'hôpital ou dans une clinique communautaire.
Dans quelques cas, elle peut être réalisée dans
le cabinet d'un médecin (injection par seringue)
ou à domicile (chimiothérapie orale). Des ex-
perts québécois nous ont confirmé que la chi-
miothérapie à domicile était une pratique
répandue dans leur province et 36 % des CLSC
offrent des services de chimiothérapie intravei-
neuse. Mais la littérature publiée sur le sujet est
quasiment inexistante et il n'existe aucune base
de données permettant de connaître le dévelop-
pement de cette technologie82. 

Tous les médicaments administrés dans les hô-
pitaux et ceux donnés par voie intraveineuse
dans les services de consultation externe des
hôpitaux et les centres ambulatoires de cancéro-
logie font partie des services assurés pris en
charge par le système de santé canadien. Les
coûts des produits de chimiothérapie sont assu-
més par les hôpitaux qui donnent les soins au
sein même de leur budget global ou par les cen-
tres de cancérologie spécialisés.

  Localisation National Soins palliatifs National Soins palliatifs

  Poumon 26,8          22          14,2         10,8        

  Sein 17,4         27,7        

  Prostate 13,6          17,5       

  Colorectal 9,5          10,6       11,1         10,7        

  Hématologique 9,5          9,5       10,1         9          

  Pancréas 4             3,6       5,5         3,8        

  Primitif inconnu 9,6          3,5       10,1         4,1        

Hommes Femmes

81. Certains services hospitaliers pourraient assurer une
partie de ces soins au domicile du patient, tout comme
le font les services de soins palliatifs communautaires.

82. Cela nous a été confirmé par Peter Coyte, auteur de
plusieurs évaluations de programmes d'hospitalisation à
domicile.
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L'exemple de quelques programmes

Un programme de l'Ontario : "Des soins plus
près de chez soi"

L'Ontario est confronté à un grave problème de
liste d'attente des patients atteints d'un cancer.
On estime à 53 000 le nombre de cas de cancers
diagnostiqués par an. Le délai d'attente pour une
chimiothérapie pouvait être de 14 semaines à la
fin des années 90. Selon un audit mené en sep-
tembre 1998, 40 % des patients nécessitant une
radiothérapie attendent plus de 8 semaines ; ce
pourcentage tombe à 27 % en mars 2000.

Le gouvernement de l'Ontario propose deux mo-
des alternatifs de prise en charge de la chimio-
thérapie hospitalière : les centres de chimio-
thérapie ambulatoire83 développés par les cen-
tres d'accès au soins communautaires et la chi-
miothérapie à domicile. Cette dernière reste
nettement moins développée que les chimiothé-
rapies ambulatoires hors hôpital.

Finalement, il semble que la chimiothérapie à
domicile se développe en dehors des directions
provinciales. Par exemple, un programme de
chimiothérapie à domicile a été mis en place en
Ontario par une fondation (Saint Elizabeth). En
1999, 300 patients ont ainsi été pris en charge à
domicile. Saint Elizabeth offre aujourd'hui ce ser-
vice à 80 % des patients qui reçoivent leur chi-
miothérapie en dehors de l'hôpital et des centres
cliniques. Les cancers les plus fréquemment trai-
tés sont les cancers digestifs, la leucémie et le
myélome.

Le programme fonctionne avec 10 infirmières
spécialisées, qui réalisent les examens san-
guins, l'administration des médicaments, la sur-
veillance des effets secondaires, les liens avec
l'oncologue et les autres membres de l'équipe de
soins, le conseil, le soutien et l'éducation du pa-
tient et de sa famille. Les soins infirmiers sont fi-
nancés au niveau des soins infirmiers standard.

Le programme de l'hôpital pour enfants malades
de Toronto

L'objectif du programme de l'hôpital pour enfants
malades de Toronto84 est de savoir s'il est faisa-
ble et souhaitable de prendre en charge à domi-

cile des enfants atteints de leucémie
lymphoblastique aiguë (environ 25 % des nou-
veaux cas de cancer chez l'enfant).

Ces enfants reçoivent des traitements intensifs,
comportant des cycles répétés de chimiothéra-
pie administrée traditionnellement à l'hôpital ou
dans des centres ambulatoires sur une période
d'environ trois ans. Le programme permet d'ad-
ministrer certaines chimiothérapies à domicile
(méthotrexate en intraveineuse et cytosine ara-
binoside), les autres sont administrées dans un
centre ambulatoire (métrexane en injection
sous-durale et cyclophosphamide). Les chimio-
thérapies sont administrées par des infirmières
formées à cet effet, travaillant dans une agence
intérimaire ayant passé contrat avec le centre de
soins communautaires (community care access
center).

La veille de la chimiothérapie, les enfants ont un
examen sanguin ; les résultats sont adressés à
l'oncologue ou à l'infirmière (primary care nurse)
responsable de l'enfant.

On constate que le lieu ne modifie pas les résul-
tats de la prise en charge. Le point de vue des
professionnels varie en fonction de leur rattache-
ment : le personnel du service hospitalier prévoit
une réduction de leur charge de travail ce qui
permettrait une meilleure allocation des ressour-
ces au sein du service ; les infirmières du secteur
communautaire craignent les effets de la pénurie
dans le secteur infirmier et le manque d'expé-
rience des laboratoires communautaires pour
réaliser des examens pédiatriques85. 

L'ensemble des professionnels communautaires
et hospitaliers mentionnent des difficultés de
communication (transferts des résultats d'exa-
mens) alors que les administrateurs des services
de soins à domicile mettent en avant la surchar-
ge de travail que représente la coordination des
chimiothérapies.

Les Centres Locaux de Services Communautai-
res du Québec

Rappelons que selon l'étude de Lehoux et al.
(2002), 36 % des centres enquêtés ont offert des
soins et des services directement ou indirecte-
ment liés à la chimiothérapie intraveineuse.

83. Les patients sont traités au niveau local (chimiothérapie
et examens de suivi) et suivis à distance par les cancé-
rologues du centre régional de cancérologie.

84. Tous les ans, on diagnostique un cancer chez environ
1 200 enfants canadiens dont un tiers dans la province
de l'Ontario.

85. En France, les examens nécessaires sont réalisés par
le service adéquat, souvent hospitalier, le SHAD en
assumant le coût.
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La description des soins dans l'étude ne nous
permet pas de savoir si le CLSC prend véritable-
ment en charge la chimiothérapie à domicile ou
s'il prend en charge des soins et services an-
nexes. Cependant, la consultation de quelques
sites Internet de CLSC tend à montrer que la chi-
miothérapie constitue plus une perspective
d'avenir qu'un acte couramment développé.
D'autre part, "l'utilisation de technologies à domi-
cile" par les CLSC ne signifie par que ces tech-
nologies sont utilisées au domicile du patient. En
effet, l'auteur indique qu'un grand nombre de
CLSC demande aux patients de se déplacer
pour recevoir les services. Il semble donc que
les CLSC québécois utilisent ces technologies
pour apporter les soins au plus proche du pa-
tient, mais dans une structure ambulatoire et non
à leur domicile.

5.2.2. Les soins palliatifs au Canada

Selon l'Association canadienne de soins pallia-
tifs (2002), "les soins palliatifs visent à soulager
les souffrances et à améliorer la qualité de vie
des personnes qui sont à un stade avancé de
leur maladie, de celles qui sont en fin de vie et de
celles qui vivent un deuil".

Au Canada anglais, on utilise souvent les ex-
pressions palliative care et hospice care pour dé-
signer la même approche de soins. Certains
auteurs réservent le terme hospice care aux
soins à domicile. En français, on emploie seule-
ment l'expression soins palliatifs, qu'ils soient
fournis en établissement ou à domicile. Ils offrent
des services divers : soulagement de la douleur,
soulagement des symptômes, soutien social,
psychologique, émotionnel et spirituel, soutien
des soignants.

Plusieurs lieux de délivrance des soins 
palliatifs possibles

Les soins palliatifs sont prodigués à domicile,
dans les hôpitaux, les établissements de soins
de longue durée, et parfois dans des centres de
soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont souvent dispensés à do-
micile. Lorsque l'entourage du patient a besoin
d'aide, les soins palliatifs sont dispensés par les
membres d'une équipe de soins palliatifs (infir-
mières spécialisées en soins palliatifs, médecin
de famille, médecin spécialiste des soins pallia-
tifs, travailleur social, conseiller spirituel, phar-
macien), composée en fonction des besoins de
la personne et de sa famille. Les médecins sont
en général payés à l'acte pour un travail effectué

essentiellement dans des maisons privées, des
hôpitaux et des centres d'accueil. Les profes-
sionnels non médicaux qui font partie d'une équi-
pe de soins palliatifs sont en général salariés.
Ces équipes fonctionnent dans le cadre de pro-
grammes de soins à domicile, qui fournissent
des soins infirmiers professionnels et une gam-
me de services de soutien. Ils sont complétés
par d'autres services : services de bénévoles,
programmes de jour, équipes de soulagement
de la douleur et des symptômes, équipes d'inter-
vention 24h/24h. Les bénévoles occupent une
place importante en soins palliatifs en fournis-
sant un soutien (présence amicale, répit pour le
soignant ou transports). Selon les besoins,
d'autres intervenants peuvent s'ajouter à l'équi-
pe : nutritionniste, physiothérapeute, ergothéra-
peute et auxiliaire familiale à domicile. 

Lorsque ce n'est pas possible, le dispositif hospi-
talier propose soit des unités hospitalières spé-
ciales de soins palliatifs, soit des lits réservés
dans différentes unités de l'établissement. Les
hôpitaux possèdent aussi parfois une équipe
mobile composée de professionnels de santé
spécialisés en soins palliatifs et qui aide le per-
sonnel de l'unité où se trouve la personne.

De plus, des établissements de soins de longue
durée, comme les maisons de soins infirmiers,
peuvent offrir ces services. Cependant, les rési-
dents ayant besoin de soins palliatifs plus spé-
cialisés doivent parfois être admis à l'hôpital. Les
établissements de soins de longue durée ont
moins souvent une unité spécialisée de soins
palliatifs que les hôpitaux. 

Enfin, le Canada compte quelques maisons ou
centres indépendants (hospices) qui dispensent
des soins palliatifs dans un environnement de
type familial. Certaines personnes y entrent pour
recevoir des soins palliatifs 24h/24h. Un certain
nombre de ces centres sont financés par des
fondations.

Des freins au développement

Les structures qui offrent des soins palliatifs res-
tent insuffisantes. Seulement 5 % des patients
en phase terminale recevraient des soins pallia-
tifs intégrés et interdisciplinaires86. Selon l'Asso-
ciation Canadienne des Soins Palliatifs, peu de
provinces ont défini les soins palliatifs comme un
service essentiel disposant d'un budget propre.

86. "Des soins de fin de vie de qualité : chaque canadien et
canadienne y a droit", Sous-comité du sénat présidé par
Sharon Carstairs, www.parl.gc.ca., Mise à jour 2000.
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Le Canada doit faire face à une pénurie de mé-
decins spécialistes dans les soins palliatifs.
D'autre part, le système décentralisé de finance-
ment et de responsabilités, complexe, est un
frein au développement de services de soins pal-
liatifs coordonnés et intégrés. La question qui se
pose au Canada est de savoir comment intégrer
un modèle de soins palliatifs basés sur les soins
primaires avec des expertises du secteur secon-
daire et tertiaire.

Dans le contexte canadien, on retrouve égale-
ment une problématique bien connue qui devrait
logiquement mener au développement des soins
palliatifs à domicile : d'une part, le nombre de lits
dans les unités de soins palliatifs des établisse-
ments de santé a été réduit à la suite de la res-
tructuration hospitalière ; et d'autre part, "les soins
palliatifs à domicile devraient permettre de réduire
les séjours dans les hôpitaux et de réaliser des
économies" (Hollander et Chappell, 2002).

Or, selon les estimations, 75 % du nombre des
décès ont lieu dans les hôpitaux et les établisse-
ments de soins de longue durée. Un sondage de
1997 constate que 80 % des Canadiens préfè-
rent mourir à la maison (Commission Roma-
now). Malgré cela, selon l'Association
canadienne de soins et services communautai-
res, il est souvent "impossible de prévoir des
soins palliatifs au domicile en raison de l'absen-
ce de services de soins à domicile" et "seule-
ment 10 % des canadiens ont accès à des
services de soins palliatifs à domicile" (Commis-
sion Romanow). Se pose donc le problème de
l'accès aux soins palliatifs en dehors d'un quel-
conque établissement. 

La question du financement des soins palliatifs à
domicile semble avoir été le frein majeur à leur
développement. Jusqu'à récemment, lorsque les
soins palliatifs étaient réalisés à domicile, ils
n'étaient pas inclus dans les services de santé
assurés par la Loi Canadienne de Santé. Par
contre, certains régimes provinciaux les pren-
nent en charge dans le cadre d'un programme
de soins à domicile. Mais ces régimes ne cou-
vrent pas toujours le coût des médicaments et de
l'équipement utilisé à la maison. Certains ne
paient qu'un nombre limité d'heures de services
professionnels et d'aide à domicile. Une fois le
quota épuisé, il faut chercher d'autres sources
de financement. Certaines personnes ont une
assurance privée ou paient de leur poche pour
des soins palliatifs à domicile. D'autres sont par-
fois aidées par des organismes sociaux, des
clubs de service, des sociétés locales du cancer
et autres organismes semblables. 

Les soins palliatifs en milieu hospitalier sont au
contraire défrayés par les régimes provinciaux
de santé, qui couvrent habituellement la plupart
des soins, y compris les médicaments, les four-
nitures médicales et l'équipement pendant l'hos-
pitalisation. Dans les établissements de soins de
longue durée, les résidents doivent générale-
ment payer une partie des services. Le coût va-
rie selon les établissements. Ceci explique que
lorsque les régimes provinciaux ne couvrent pas
les médicaments ou les équipements (pompes
analgésiques, oxygène, chaise percée) dans les
programmes de soins à domicile, certains pa-
tients doivent être hospitalisés pour des raisons
financières.

Pour résoudre cette question du financement,
certaines provinces ont mis en place des solu-
tions visant à réduire les obstacles financiers.
Ainsi, la province de Saskatchewan a vu les
soins à domicile se développer fortement lors-
qu'elle a garanti la gratuité des médicaments et
des fournitures médicales de base. Dans la pro-
vince de Manitoba, l'administration de Winnipeg
a reçu des fonds pour mettre sur pied des mesu-
res en faveur des soins palliatifs, dont des servi-
ces spécialisés de soins à domicile.

Suite au rapport Romanow de 2002, les soins pal-
liatifs devraient être inclus dans la Loi Canadien-
ne de Santé en 2004. Le coût estimé de cette
nouvelle prise en charge est établi à 89,3 millions
de dollars, hors médicaments d'ordonnance. La
commission a proposé de restreindre la prise en
charge des soins dans ce cadre aux patients dans
le pronostic est inférieur à 6 mois. Le type de ser-
vices à domicile doit comprendre le soulagement
de la douleur et des symptômes, le suivi du pa-
tient, les soins, les médicaments, le conseil.

Mis à part les difficultés liées au financement dis-
tinct entre les soins assurés et les soins complé-
mentaires, on est très proche de l'organisation
française avec des lits ou des unités dédiées dans
les établissement et des "réseaux" en ville. La po-
litique des provinces en matière de soins palliatifs
est fortement influencée par la notion de "soin de
continuité" : dans l'idéal, les patients sont pris en
charge à domicile ; s'ils sont stables sans pouvoir
rester à domicile, ils vont dans des centres de
long séjour et sinon, ils vont à l'hôpital.

La notion canadienne de réseaux de soins pallia-
tifs : un système intégré, une prise en charge
coordonnée

Nous décrivons ici un programme régional de
soins palliatifs, développé dans la ville d'Edmon-
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ton (province d'Alberta). Le programme, créé en
1995, est basé sur un modèle communautaire :
l'objectif est de favoriser l'accès à des soins pal-
liatifs hors de l'hôpital, soit à domicile, soit dans
des hospices (www.palliative.org).

Avant 1995, les soins palliatifs se fondaient sur
deux unités hospitalières de soins palliatifs, ce
qui était largement insuffisant, comme le mon-
trent les données suivantes :

■ En 1992, 22 % des patients souffrant de can-
cer ont bénéficié de cette prise en charge ;

■ Entre 1986 et 1991, 28 % des patients décè-
dent à domicile, 13 % décèdent dans une uni-
té de soins palliatifs et 59 % décèdent dans un
établissement de soins aigus ou chroniques ;

■ En 1992, 20 000 lits-jours sont occupés au
cours d'une année par des patients atteints
de cancer qui décèdent à l'hôpital.

La mise en place du programme a permis de mo-
difier ces données : 

■ En 2000, 79 % des patients cancéreux ont eu
accès à une consultation de soins palliatifs ;

■ Un tiers des patients pris en charge décèdent
à domicile, soit 14 % des décès par cancer ;

■ En 1999/00, le nombre de lits-jours annuels
occupés par des patients qui décéderont à
l'hôpital est de 7 639.

L'élément central du programme est le bureau
local des soins palliatifs : il coordonne les soins
au niveau local population couverte d'environ
920 000 individus) au moyen de quatre équipes
de consultants médecins et infirmiers qui font un
bilan de tous les patients qui sont adressés par
un médecin au bureau de soins palliatifs. L'ob-
jectif de ce bilan est de déterminer le lieu de prise
en charge le plus adéquat (domicile, hospice,
unité de soins aigus, unité de soins palliatifs). 

Le programme propose également une ligne de
soutien aux professionnels 24h/24h, 7j/7j. Le bu-
reau rédige les standards cliniques, les outils
d'évaluation du patient ; il identifie les besoins fi-
nanciers ; il forme les professionnels et les béné-
voles ; il coordonne la recherche, gère la base de
données et, enfin, donne les orientations futures
du programme. L'équipe de médecins a accès à
une "trousse à pharmacie d'urgence" qui peut
être envoyée au domicile du patient si besoin, en
raison d'une limitation de l'accès 24h/24h aux
pharmacies.

En 2001/02, 1 060 patients sont adressés au
programme et sont pris en charge par un binôme
de médecins. Ils ont également la mission d'as-
sister les professionnels de soins qui prennent
en charge des patients à domicile ou dans
d'autres structures non hospitalières.

Le programme est dans la lignée des "soins con-
tinus" avec une répartition des patients entre les
différents modes de prise en charge selon leur
profil. Le tableau ci-dessous reproduit les diffé-
rentes informations que nous avons pu recueillir
sur cette répartition.

Tableau n° 11
Programme régional de soins palliatifs d'Edmonton : répartition des patients

entre les différents modes de prise en charge selon leur profil

Source : www.palliative.org

Type de prise en 
charge

Nombre 
de sites

Nombre 
de lits

Nombre de patients 
en 2001/02

DMS 2001/02
Profil des patients symptômes 
physiques ou psychologiques

Consultants 
palliatifs

nd * nd 1060 nd Patients à symptômes modérés

Unité de soins 
palliatifs

1 14 Nd 23 Patients à symptômes sévères

455

(un seul site)

Hospices 4 57 495 40
Patients stables, symptômes
faibles à modérés

Soins à domicile nd nd Nd 101
Patients stables, symptômes
faibles

* : nd = non déterminé

Patients avec diagnostic récent
Unités de soins 
aigus

2 nd    16.9
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Une unité de soins palliatifs de 14 lits reçoit les
patients ayant les pathologies les plus comple-
xes ou évoluant dans un contexte psychologique
lourd. Les deux autres hôpitaux principaux em-
ploient un professionnel (médecin ou infirmière)
spécialiste des soins palliatifs à plein temps.

Les quatre hospices sont tous localisés dans des
établissements de " continuing care ". Le méde-
cin est extérieur à l'établissement ; le médecin
traitant du patient continue à le prendre en char-
ge dans 24 % des cas.

Les soins à domicile sont pris en charge collecti-
vement par le médecin de famille et les consul-
tants du bureau régional sur appel du médecin
traitant. Un numéro d'appel unique est mis à la
disposition des patients, 24h/24h, 7j/7j. Une infir-
mière effectue les visites de jour et de soirée
tous les jours de la semaine et un accès télépho-
nique est maintenu la nuit. Les services offerts
sont variés : soins infirmiers, rééducation, assis-
tance sociale, thérapie respiratoire, services
contractuels (aide à domicile). Les traitements et
services offerts couramment sont par exemple :
le traitement de l'hypercalcémie, le traitement de
la douleur et le soutien à la famille pour lui per-
mettre un moment de répit.

En conclusion, il n'est pas toujours possible de
repérer le lieu de délivrance des soins de chimio-
thérapie ni de recenser les soins palliatifs prati-
qués à domicile. La question notamment du
financement des soins palliatifs à domicile, sou-
vent réalisés de façon intégrée dans le cadre
d'un réseau de soins, constitue un frein à son dé-
veloppement. Mais la Commission Romanov de
2002 propose une ouverture en stipulant qu'une
partie d'entre eux doivent être inclus dans la Loi
Canadienne de Santé 2004.

5.3. Prise en charge du cancer à 
domicile au Royaume-Uni

5.3.1. Une organisation de la prise en 
charge du cancer en réseaux et peu 
de chimiothérapie à domicile au 
Royaume-Uni

Le rapport Calman-Hine (1995) a été le premier
à proposer une organisation en réseau pour la
prise en charge du cancer : il s'agit d'établir un
lien entre le secteur des soins primaires et les
unités de cancérologie (pour les cancers les plus
communs) ou les centres anticancéreux (pour
les cancers les plus rares).

Le plan de lutte contre le cancer (NHS Cancer
Plan, sept 2000) repose sur cette structure qui
relie les acheteurs de soins (Health Authorities,
puis Primary Care Trust depuis 2002), les of-
freurs de soins (soins primaires, soins commu-
nautaires, soins hospitaliers), le secteur
bénévole et les autorités locales. L'un des objec-
tifs du Cancer Plan est " d'offrir le meilleur soin,
à la meilleure place et par la meilleure équipe ".
Le développement des soins à domicile n'appa-
raît pas en tant qu'objectif explicite. De plus, au
travers des différentes descriptions de réseaux
de cancérologie que nous avons pu lire, ils appa-
raissent principalement comme inter-établisse-
ments.

Le premier réseau couvrant tous les aspects de
la prise en charge du cancer a vu le jour en 2001.
En 2003, on estime qu'un patient sur quatre est
pris en charge dans ce maillage87 qui est consti-
tué de 34 réseaux. La majorité des réseaux cou-
vre une population comprise entre un et deux
millions de personnes. Ils offrent tous les servi-
ces de prévention, de dépistage, de diagnostic et
de traitement, y compris palliatifs, dans le cadre
d'un plan de soins (Service Delivery Plan). Cha-
que secteur doit s'ajuster de manière à avoir un
centre de chirurgie du cancer pour une popula-
tion d'environ un million de personnes (cancer
�sogastrique et cancer gynécologique).

Quelle est la place de la prise en charge du can-
cer à domicile au Royaume-Uni ?

Sur les trois exemples de réseaux pour lesquels
nous avons trouvé un minimum d'éléments sur
Internet, un seul mentionne qu'il est possible de
bénéficier d'une chimiothérapie à domicile.

87. www.totalhealthcaremedia.com
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■ Le réseau Northern Cancer Network com-
prend 12 hôpitaux. La plupart des patients
suivent leur chimiothérapie en hospitalisation
de jour, certains doivent être hospitalisés
pour quelques jours et, dans certains cas, les
patients peuvent recevoir leur chimiothérapie
à domicile, soit parce qu'ils ont un traitement
oral, soit parce qu'ils peuvent bénéficier d'une
pompe automatique.

■ Le réseau de North Trent Cancer Network
couvre une population de 1,67 million de per-
sonnes ; il est composé d'un centre antican-
céreux et de quatre unités de cancérologie
satellites. Le centre anticancéreux est res-
ponsable de la chimiothérapie sur l'ensemble
du territoire ; il prend en charge les chimiothé-
rapies complexes, la radiothérapie, la chirur-
gie. Les unités satellites prennent en charge
localement les cancers du sein et du poumon
les moins complexes. Il n'y a pas de chimio-
thérapie à domicile. Tous les oncologues
sont localisés au centre anticancéreux.

■ Le réseau Merseyside and Cheshire Cancer
Network couvre une population de 2,3 mil-
lions de personnes avec 11 250 cas de can-
cers diagnostiqués par an. Il couvre 14
Primary Care Trusts. Il ne semble pas y avoir
de chimiothérapie à domicile.

Le travail de Victor, résumé dans le tableau 12,
confronte différents modèles de réseaux de can-
cérologie au contexte britannique. Il indique ex-
plicitement que le développement d'un modèle
de réseaux basé sur les soins à domicile n'est
pas envisageable actuellement au Royaume-
Uni.Description des modèles identifiés par Victor
dans le Tableau n°12 page suivante 

■ Modèle centralisé :

les oncologues, les infirmières et les médica-
ments sont localisés au niveau du centre an-
ticancéreux ;

■ Modèle délégué au niveau local :

les oncologues sont localisés au centre anti-
cancéreux, mais les infirmières sont em-
ployées par les unités satellites et les
médicaments sont fournis localement ;

■ Modèle intégré :

des infirmières employées par le centre anti-
cancéreux travaillent en collaboration avec
les infirmières employées localement par les
unités satellites ; les médicaments sont four-
nis localement ;

■ Modèle à domicile :

la chimiothérapie est administrée à domicile
par des infirmières qualifiées ;

■ Modèle communautaire :

la chimiothérapie peut être administrée par le
médecin généraliste à son cabinet (exemple
norvégien), elle peut également être adminis-
trée dans un centre communautaire, soit par
des professionnels du centre anticancéreux,
soit par des professionnels du centre commu-
nautaire (exemples canadiens).
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Tableau n° 12
Analyse de différents modèles de réseau de prise en charge de cancérologie :  possibilités et obstacles au Royaume-Uni

Réseau basé sur Réseau basé sur

les soins à domicile les soins communautaires

Qualité des soins
Capacité à gérer des 
complications ou des 
absences de personnel

Inégalité des unités à pouvoir 
gérer les complications ou des 
absences de personnel 

Flexibilité du niveau central et 
local selon les besoins

L�infrastructure et les 
ressources humaines ne sont 
pas en place actuellement au 
RU

L�infrastructure et les ressources 
humaines ne sont pas en place 
actuellement au RU

Coût-efficacité
Coût-efficace si on utilise 
l�équipe infirmière et les 
médicaments en place

Non coût-efficace si peu 
d�activité dans les unités

Hypothèse de coût-efficacité Coût-efficace

Intégration avec les 
services d�hématologie

Minimale Bonne Très bonne Minimale ou aucune Aucune

Commodité pour les 
patients

Déplacement des 
professionnels du centre 
dans l�unité satellite pour 
les services locaux

Les services locaux sont produits 
par l�unité satellite

Commode Très commode Commode

Rattachement local Centre anticancéreux Unité satellite Selon agrément Service mobile Cabinet du généraliste

Communication Facile Quelques difficultés Pont avec l�équipe centrale Facile si gestion centrale Quelques difficultés

Recrutement
Pas un problème pour le 
moment au RU

Difficultés potentielles localement

Recrutement facile
Négociation du partage 
d�équipe entre unités et 
centre

Difficultés de recruter des 
infirmières qualifiées

Quelques difficultés

Formation des 
professionnels

Facile
Difficultés potentielles car 
transfert du centre vers les 
satellites

Pas de problème si réelle 
collaboration

Difficultés si les infirmières ne 
font pas partie de l�équipe du 
centre anticancéreux

Quelques difficultés

Facilité d�implanter des 
changements

Facile
Difficulté à implanter un 
changement uniformément dans 
le réseau

Facile Facile si gestion centrale Difficile

Report of chemotherapy services review. www.doncasterhealth.co.uk 

Critères d�évaluation Réseau centralisé Réseau délégué Réseau intégré
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Victor (2002) présente une enquête de terrain
réalisée auprès de 5 réseaux britanniques. Il ob-
serve que deux modèles prédominent : le réseau
centralisé et le réseau délégué. Selon les onco-
logues interrogés, le modèle idéal est le modèle
centralisé, mais il est impossible à faire fonction-
ner en pratique. Il a également constitué un co-
mité d'experts chargé de déterminer la meilleure
option pour délivrer une chimiothérapie. Ce co-
mité a immédiatement écarté les modèles de
soins à domicile et les modèles de soins commu-
nautaires, qui devraient être considérés "en pa-
rallèle" au développement d'un modèle délégué
ou intégré (p. 40).

Il semble y avoir encore de nombreux freins pour
que la chimiothérapie à domicile soit offerte en
routine par les centre anticancéreux. Par exem-
ple, le problème de la confiance, que l'on trouvait
dans les études qualitatives sur les services de
SHAD généralistes, se retrouve ici de la part des
médecins oncologues. Ceux-ci opposent le fait
que lorsque de nouveaux traitements sont intro-
duits à domicile, il faut une formation et des pro-
cédures rigoureuses pour assurer la sécurité. Le
manque d'expérience des professionnels aux-
quels on peut faire appel freine le développe-
ment de la chimiothérapie à domicile, avec le
paradoxe que l'expérience ne peut se dévelop-
per que si la chimiothérapie est mise en pratique.

Bref, même si en théorie les patients ont la pos-
sibilité d'avoir leur chimiothérapie à domicile (cf.
réseau Northern Cancer Network), il semble
que, dans les faits, la chimiothérapie à domicile
ne se soit pas ou que peu développée dans le
secteur des NHS Trusts. Au Royaume-Uni, seuls
un petit nombre de projets pilotes du NHS88 et
quelques sociétés privées réalisent des chimio-
thérapies à domicile (Coyte et al., 2000).

Le rôle des compagnies privées à but
lucratif

Comme nous l'avons vu précédemment, des
compagnies indépendantes offrent couramment
leurs services à des hôpitaux du NHS ou du sec-
teur privé, la chimiothérapie à domicile semble
particulièrement fonctionner de cette façon.

Voici un exemple concret, sur un cas, qui illustre
ce mode de fonctionnement (Taylor, 2003).
L'unité de cancérologie de l'hôpital de Whitting-
ton a été récemment confrontée à une patiente
dont les conditions de vie ne lui permettaient pas
de suivre correctement sa chimiothérapie à l'hô-
pital ; elle manquait régulièrement ses rendez-
vous. L'hôpital a alors contacté une "home che-
motherapy company" pour qu'elle prenne en
charge à domicile les soins infirmiers, l'adminis-
tration de la chimiothérapie et les tests sanguins.
Les produits de la chimiothérapie ont continué
d'être fournis par la pharmacie de l'hôpital et ont
été recueillis chaque semaine par le service de
soins à domicile. Pour ce service, l'hôpital a dû
supporter un coût de £2500. D'un autre côté, le
coût du transport de la patiente à l'hôpital est es-
timé à £750 avec un niveau d'anxiété fort pour la
patiente et une mauvaise observance. L'auteur
reconnaît le coût de cette prise en charge, mais
elle identifie la possibilité de réduire ces coûts en
formant les infirmières communautaires à la chi-
miothérapie à domicile. Visiblement, l'hôpital a
rejeté cette possibilité dès le départ en raison du
manque de formation au niveau local et du flou
en termes d'assurance des infirmières sur la réa-
lisation d'un tel acte. 

On retrouve certains points communs d'une
compagnie à une autre. Le consultant hospitalier
garde la responsabilité clinique du patient. L'infir-
mière en charge du patient89, qualifiée en onco-
logie, est en liaison avec le superviseur
oncologue et le médecin généraliste du patient.
Plus concrètement, dans le cadre de Primecare,
une infirmière qualifiée en oncologie réalise un
bilan des besoins du patient et de son environne-
ment, valide la date de début du traitement et
coordonne les soins. Elle surveille les progrès du
patient, le conseille (effets secondaires, condi-
tions de vie, etc.), est en liaison quotidienne avec
le superviseur oncologue et est également en
liaison avec le médecin généraliste, par exemple
s'il y a un besoin de prescription pour les effets
secondaires. Une infirmière, qui peut être diffé-

88. Un projet pilote de chimiothérapie à domicile a été initié
par la South Thames Authority. Une infirmière spéciali-
sée, employée par le service d'oncologie de l'hôpital uni-
versitaire et entourée par une équipe multidisciplinaire,
est chargée de recevoir les patients avec un oncologue ;
ils planifient le programme de soins. Le patient peut
subir les tests sanguins à domicile et y recevoir l'admi-
nistration de chimiothérapie cytotoxique et des perfu-
sions de produits sanguins ; un soutien psychologique
et une action d'éducation du patient sont également pré-
vus.

89. Les infirmières de la compagnie Health Care at Home
sont responsables de leurs actes et couvertes par
l'assurance de la compagnie.
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rente de la première, va réaliser la chimiothéra-
pie par voie centrale ; elle doit identifier et traiter
les effets négatifs.

Par contre, la gestion des produits thérapeuti-
ques varie d'une compagnie à l'autre. Pour la
compagnie Health Care at Home, les produits
viennent de la pharmacie de l'hôpital qui suit le
patient. Au contraire, la compagnie Primecare in-
dique qu'elle peut aller chercher les produits
pharmaceutiques auprès de n'importe quel gros-
siste.

Nous n'avons pas trouvé de données sur le nom-
bre de chimiothérapies à domicile pratiqué par
an, sauf auprès de la compagnie Primecare.
Cette compagnie est actuellement en réorgani-
sation et l'activité de chimiothérapie est suspen-
due. Cependant, elle nous a communiqué le
chiffre d'une centaine de patients par an en chi-
miothérapie à domicile lorsqu'elle était en activi-
té. Ce chiffre paraît faible pour une compagnie
couvrant l'ensemble du Royaume-Uni. Ces pa-
tients sont tous issus du secteur privé et la majo-
rité sont couverts par une assurance privée. La
compagnie Health Care at Home traite, tous
soins confondus, environ 3 000 patients atteints
de cancer par an. Le site Internet indique que la
compagnie Health Care at Home offre des servi-
ces infirmiers pour des thérapies complexes
(thérapies à toxicité vésicale, transplantation de
cellules souches), permettant à ces patients
d'être pris en charge à domicile. Nous n'avons
pas pu avoir accès aux données sur les volumes
de prise en charge.

5.3.2. Les soins palliatifs au
Royaume-Uni

Au Royaume-Uni, comme en France, les soins
palliatifs peuvent être pris en charge par plu-
sieurs structures.

Les premières structures spécialisées en soins
palliatifs se sont développées en premier lieu
sous la forme d'unités hospitalières autonomes.
L'élément le plus récent du paysage des soins
palliatifs est la création d'unités de soins hospita-
lières et d'équipes mobiles, sans lits affectés
(150 équipes hospitalières de soins palliatifs).
Leur fonction est de travailler avec l'ensemble
des services hospitaliers concernés par les soins
palliatifs. 

Puis, dans les années soixante, une nouvelle
forme de structure non hospitalière est apparue,
les hospices, pour compléter la structure habi-
tuelle du NHS (hôpital, centre de long séjour,

soins primaires). Bien que certains hospices
soient entièrement financés par le NHS, la plu-
part sont des organismes indépendants, appar-
tenant au milieu associatif, ayant passé contrat
avec le NHS. Les fonds privés représentent plus
de 80 % de leur budget (200 hospices sont ré-
pertoriés, ce qui représente 3 000 lits). Tous les
soins sont gratuits pour le patient. Les hospices
se sont transformés au cours du temps pour ré-
pondre au besoin des patients qui souhaitent
rester à leur domicile ; elles ont donc créé des
équipes de soutien à domicile pour augmenter la
capacité des services ambulatoires existants. La
fonction "inpatient" des hospices a de ce fait évo-
lué de la prise en charge des patients en fin de
vie à une prise en charge plus spécialisée et
pointue de patients avec difficultés.

Les sociétés privées de soins à domicile offrent
également leurs services en soins palliatifs. La
société Primecare, par exemple, apporte un
complément aux soins apportés par les infirmiè-
res de district ou par les infirmières Marie Curie.
Dans ce cas, le médecin - généraliste ou spécia-
liste - doit valider les soins pour que le patient
soit couvert. Il est possible de surveiller un pa-
tient 24h/24h depuis 2000 ; le patient a un bilan
dans les douze heures par une infirmière spécia-
lisée en soins palliatifs. L'infirmière spécialiste
ou une autre infirmière qualifiée initie ensuite le
traitement (intraveineux par voie centrale, retrait
de drain, changement de cathéter, prévention
des ulcères) ; elle reste en liaison avec l'équipe
hospitalière et ambulatoire du patient. Des aides
(toilette, nourriture, habillage, marche et exerci-
ce) sont également apportées.

L'enquête sur les soins palliatifs de 1999 dresse
le portrait de l'offre existante en soins palliatifs en
Angleterre (cf. tableau page suivante). L'enquête
révèle des variations très fortes entre les diffé-
rentes régions, allant du simple au double, voire
plus dans le cas de l'hospitalisation de jour
(2000).
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Tableau n° 13
Offre de soins palliatifs en Angleterre en 1999

   Source : The Palliative Care Survey 1999

Toutes les équipes de soins à domicile, qu'elles
soient hospitalières ou communautaires, compor-
tent une infirmière spécialiste en soins palliatifs.
Par contre, les équipes communautaires ou hos-
pitalières ne sont pas composées de la même fa-
çon. Peu d'équipes communautaires fonctionnent
avec un médecin ; seule la moitié des infirmières
travaille dans une équipe communautaire dispo-
sant d'un médecin. Au contraire, 71 % des infir-
mières travaillant dans une équipe hospitalière le
font avec la présence d'un médecin.

Le site www.hospiceinformation.info dresse un
panorama pour 2002 de l'offre de soins palliatifs
sur l'ensemble du Royaume-Uni (Cf. Tableau
suivant n°14).

Les 208 unités de soins palliatifs peuvent appar-
tenir à un hôpital ou à un hospice ; 25 unités sont
pédiatriques (186 lits). On estime que 27 % d'en-
tre elles sont gérées par le NHS. Le Royaume-
Uni a une densité de 51 lits par million d'habi-
tants. Les unités de soins palliatifs comportent
généralement 10 lits, font 59 000 admissions par
an et présentent une durée moyenne de séjour
de 13,5 jours.

Les 243 unités de jour prennent en charge 32 500
patients par an ; comme les autres types de struc-
tures, la part des cas de cancer se monte à au
moins 95 %.

Environ 1/3 des 334 équipes de soins à domicile
sont rattachées à une unité de soins palliatifs gé-
rée par un hospice. Ces équipes s'occupent de
135 000 patients par an.

L'hôpital dispose de 321 services mobiles de
soins palliatifs qui offrent un soutien à ses autres
services. Il s'agit soit d'une véritable équipe
(221) soit d'infirmières spécialistes en soins pal-
liatifs (100).

Malgré ce maillage, l'étude sur les soins palliatifs
de 1999 auprès des Health Autorities anglaises
révèle une pénurie dans tous les secteurs du soin
palliatif : 41 % des Health Autorities dénoncent un
accès insuffisant aux soins de jour, 55 % aux
soins à domicile, 52 % à l'hospitalisation complète
et 60 % au soutien d'une équipe hospitalière.

D'ici 2004, le NHS prévoit d'investir £50 millions
dans les soins palliatifs spécialisés.

En conclusion, le Royaume-Uni réserve peu de
place à la chimiothérapie à domicile du fait notam-
ment de la résistance des oncologues eux-mê-
mes et du manque de formation des personnels.
Les soins palliatifs quant à eux peuvent être dis-
pensés par différents types de structures. Cepen-
dant, près de trois structures sur dix sont
constituées d�une équipe de soins à domicile. El-
les traitent plus d'un tiers des patients pris en
charge en soins palliatifs (la quasi totalité sont des
cancéreux).

Tableau n° 14
Offre de soins palliatifs au Royaume-Uni

          Source : www.hospiceinformation.co.uk 

Nombre de lits
(hôpital et hospice) / 

million d'hbs

Places en hospitalisation de 
jour

ETP d�inf irmières 
communautaires spécialistes 
en soins palliatifs/million d'hbs

ETP d�inf irmières hospitalières 
spécialistes en soins palliatifs / 

million d'hbs

51 13 088 20,74 7,9

Unités de Equipes de

soins palliatifs soins à domicile

Nombre d�unités 208 243 334 321

Nombre de patients/an
59 000 

admissions/an
         32 500      135 000       140 000

Part des patients

£ 65 ans

Part des cas de cancer 96 % 95 % 96 % 95 %

Unités de jour
Services mobiles 

hospitaliers

01-mars 01-mars 01-mars 01-mars





Synthèse
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Synthèse

En France, le développement des soins hospita-
liers à domicile (SHAD) offrant une alternative
aux soins traditionnellement réalisés à l'hôpital
n'apparaît pas à la mesure des enjeux qui s'y rat-
tachent, tels que l'amélioration de la qualité des
soins et de l'articulation entre la ville et l'hôpital.
L'étude d'expériences étrangères de ces modes
de prise en charge permet de connaître le con-
texte et les conditions de leur mise en �uvre et
de mettre en évidence les facteurs qui facilitent
ou freinent leur développement.
Cette analyse a pour objet de nourrir la réflexion
sur l'opportunité de maintenir et d'étendre ce

type de services en France.
Trois pays ont été choisis pour l'importance de la
littérature disponible sur le thème des soins à do-
micile : l'Australie, le Canada et le Royaume-Uni.
Ces expériences montrent que le type de pres-
sion qui s'exerce sur l'offre hospitalière détermi-
ne l'émergence et la nature des SHAD.
Néanmoins, leur développement doit être stimu-
lé par une politique volontariste, créant les incita-
tions nécessaires tant du point de vue du
financement, de la coordination intersectorielle
et de l'organisation de la prise en charge, que de
l'acceptabilité des programmes.

Tableau n° 15
Contexte du développement des soins hospitaliers à domicile

Sources : OCDE et estimations IRDES à partir de statistiques nationales : DREES, Australian Institute of 
Health and Welfare, OHE Compendium of statistics, Institut canadien d�information sur la santé. Années 
2001 à 2003, selon disponibilité.
(i) Taux d�occupation = nombre de lits occupés pour 100 lits disponibles. (ii) Non limité aux soins aigus car 
indisponibilité des données. (iii) Y compris les patients en long séjour occupant des lits de soins aigus.

Australie Canada Royaume-Uni France

Population 19 663 000 31 414 000 59 232 000 59 486 000

Personnes ³ 65 ans 12,7 % 12,7 % 15,9 % 16,3 %

Densité (hab./km2 2,4 3,1 243 110

Part en zone urbaine 65 % 80 % 92 % 80 %

Soins hospitaliers en soins aigus

Densité de lits
et places (nb/1 000 hab.)

3,9 3,2 2,3 4,2

Taux d'occupation (i) 80 % 89 %   84 %(ii) 78 %

Durée moyenne de séjour
(jours), y compris séjours
d'1 jour

3,5   7,3(iii) 5,4 4,5
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L'étude présentée ici porte sur le développement
des services de soins hospitaliers à domicile
dans trois pays étrangers : l'Australie, le Canada
et de le Royaume-Uni. Elle repose essentielle-
ment sur une revue de la littérature disponible ef-
fectuée en 2003 et présente donc quelques
limites, exposées dans les paragraphes qui sui-
vent. L'analyse a cependant permis de dégager
de grandes tendances sur les conditions de dé-
veloppement de ces services dans les trois pays,
sur la nature des interventions réalisées à domi-
cile et sur les facteurs ayant favorisé leur déve-
loppement : mesures législatives, modes de
financement, coordination intersectorielle et ac-
ceptabilité par les professionnels.

Définition des services de soins 
hospitaliers à domicile :
substitution, nature des soins
et coordination

A l'échelle internationale, les modes alternatifs
de prise en charge de soins traditionnellement
réalisés à l'hôpital ne se présentent pas comme
un ensemble homogène. Pour cette étude, la dé-
finition utilisée des services de soins hospitaliers
à domicile (SHAD) est la suivante : les services
de soins hospitaliers à domicile prennent en
charge le patient sur son lieu de vie et offrent des
soins techniques, plus ou moins complexes et in-
tenses et qui, en l'absence de tels services, né-
cessiteraient une hospitalisation.
Cette définition met en avant les notions de
substitution, de nature des soins et de coordina-
tion (voir encadré ci-contre). Elle correspond en
France essentiellement à l'hospitalisation à do-
micile (HAD). D'autres types d'organisation des
soins peuvent également y être classés tels que
les réseaux de soins palliatifs.

Ces services peuvent intervenir comme substitut
total (admission évitée) ou partiel (sortie antici-
pée ou entrée retardée) à l'hospitalisation.
Ils peuvent offrir une large gamme de soins hos-
pitaliers à domicile : soins médicaux ponctuels
répondant à des situations cliniques aiguës,
soins continus en cas de pathologie chronique,
soins palliatifs, soins de rééducation ou de réa-
daptation fonctionnelle, tous ces soins étant
identiques à ceux délivrés à l'hôpital. 
Le champ couvert par le service est bien celui du
soin médical, caractérisé par la participation obli-
gatoire de professionnels de santé au service de
SHAD (médecins, infirmiers, professionnels pa-
ramédicaux). Cependant, d'autres catégories de
professionnels, tels que des assistants sociaux
et des professionnels de l'aide à domicile, parti-

cipent au processus afin d'assurer une prise en
charge globale du patient.

La notion de coordination des soins est alors es-
sentielle, différenciant les SHAD des soins am-
bulatoires classiques. Elle va de pair, non
seulement avec la lourdeur et/ou la complexité
des soins, mais aussi avec la multiplicité des in-
tervenants. 
Au-delà de ces trois notions constantes dans
tout service de SHAD, les différents types de
soins prodigués sont variables. Si tous ces soins
se doivent d'être les mêmes que ceux délivrés
en hospitalisation, leur périmètre peut être diffé-
rent d'un malade à l'autre, d'une expérience ou
structure à l'autre, d'un pays à l'autre et égale-
ment d'une période à l'autre.

Des niveaux d'information très
variables, reflets du niveau de
développement

En Australie, l'hospitalisation à domicile (hospital
in the home) est particulièrement bien documen-
tée. On dispose de données au niveau national
sur les caractéristiques des services : modes
d'organisation, activité, informations sur les pa-
tients et motifs de recours aux SHAD. La décen-
tralisation de l'organisation des soins et la variété
des contextes locaux ont donné naissance à une
grande diversité de modes d'organisation et de
financement des systèmes locaux de soins. A ce
titre, l'expérience australienne peut être considé-
rée comme une expérimentation naturelle de dif-
férentes modalités d'organisation et de
financement des SHAD.

La littérature concernant les SHAD au Canada et
au Royaume-Uni offre une information abondan-
te sur les soins à domicile en général (home care
et home health care), qui incluent certains
SHAD, tels que les soins de réadaptation par
exemple. Par contraste, l'information est parcel-
laire en ce qui concerne les soins alternatifs aux
soins aigus en hospitalisation traditionnelle (ex-
tra-mural hospital, hospital at home) et il n'existe
pas d'information centralisée et facilement ac-
cessible permettant d'évaluer l'importance quan-
titative de l'offre de ces services.

Nous n'avons pas pu constituer un indicateur
chiffré de développement des SHAD dans tous
les pays. Au Royaume-Uni et au Canada, il n'y a
pas de recueil au niveau national sur l'activité en
SHAD. L'Australie ne dispose que de données
partielles ne prenant pas en compte tous les
Etats.
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Cette variabilité de l'information disponible n'est
pas neutre. De fait, les pays ayant le moins pu-
blié offrent la vision d'un développement plus li-
mité des SHAD dans le champ des soins
hospitaliers aigus et intensifs.

La nature des soins prodigués en 
SHAD est liée aux caractéristiques 
de la pression exercée sur l'offre 
hospitalière

L'orientation donnée aux SHAD quant à leur de-
gré de technicité et d'acuité varie d'un pays à
l'autre. Plusieurs éléments semblent influencer
le développement des SHAD : le vieillissement
de la population, sa répartition sur le territoire et
les caractéristiques de la pression exercée sur
l'offre hospitalière.

Partout, le vieillissement de la population est pré-
senté comme une motivation à développer les
services de soins à domicile, en particulier dans
les domaines des soins chroniques ou de longue
durée. En revanche, les zones rurales et/ou éloi-
gnées sont en général considérées comme non
favorables au développement de services de
SHAD en raison des coûts de transports qu'ils im-
posent aux intervenants. Au vu des caractéristi-
ques géographiques et démographiques des trois
pays étudiés et de la France (cf. tableau de la
page 1), on pourrait s'attendre à ce que la France
et le Royaume-Uni développent les SHAD selon
une problématique proche, tandis que le Canada
et l'Australie suivraient une autre orientation. Or,
ce n'est pas le cas : la France est beaucoup plus
proche de l'Australie que du Royaume-Uni, lequel
se rapproche plutôt du Canada.

En fait, la pression exercée sur les lits d'hospita-
lisation apparaît comme le moteur essentiel du
développement des SHAD. Dans les quatre
pays, le problème de la disponibilité des lits hos-
pitaliers ne se pose ni avec la même intensité, ni
dans les mêmes termes. L'insuffisance de l'offre
hospitalière est souvent mise en avant comme
un élément structurant des SHAD car elle déter-
mine à la fois la population cible et le degré de
technicité des soins transférés de l'hôpital vers
l'ambulatoire.

Le Royaume-Uni fait face chaque hiver à des
problèmes de besoins d'hospitalisation non cou-
verts. Selon les autorités du NHS, cette pression
résulte d'une insuffisance de l'offre de services
dans la communauté, qui a pour conséquence
l'encombrement de lits de soins aigus par des
patients dont l'état de santé ne nécessiterait plus

que des soins de réadaptation, à leur domicile ou
dans des établissements appropriés. L'accent
est donc mis sur les services de SHAD suscepti-
bles de pallier les carences ambulatoires. Ces
services dits de " soins intermédiaires ", délivrés
en institution ou à domicile, sont en général de
faible technicité. Ils sont définis comme une al-
ternative à un séjour hospitalier " inutilement pro-
longé " ou à une hospitalisation " évitable ". En
cela, ils ne constituent pas une véritable alterna-
tive à l'hospitalisation. L'hospitalisation à domici-
le telle que définie ici existe également, mais elle
est moins visible.

Au Canada, historiquement, les soins à domicile
dispensés sont également des soins de faible
technicité : il s'agit de soins " de maintien "
s'adressant aux bénéficiaires atteints de patho-
logies chroniques ou d'incapacité et de soins "
de longue durée " se substituant aux soins dis-
pensés en établissement. Cependant, les très
fortes compressions de lits, engagées dans les
années 1990, ont eu pour conséquence d'éten-
dre leur fonction de substitution à des soins hos-
pitaliers aigus. Une étude récemment réalisée
au Québec sur les technologies utilisées par les
équipes assurant les soins à domicile indique
clairement que la plupart des Centres locaux de
soins communautaires (CLSC) ont eu à dispen-
ser des services complexes au domicile du pa-
tient (intraveinothérapie, dialyse, etc.). Cette
tendance est d'ailleurs confirmée par un sonda-
ge effectué en 2001 auprès des fournisseurs de
soins à domicile indiquant que 90 % d'entre eux
estimaient que les soins s'étaient complexifiés
dans les trois dernières années.
L'Australie connaît également un problème de
listes d'attente, mais il n'est pas associé, comme
au Royaume-Uni, à l'hébergement non clinique-
ment justifié de certains patients. La pression
exercée sur les capacités hospitalières est da-
vantage expliquée par l'insuffisance de l'offre
que par une demande injustifiée. Le transfert de
l'hôpital vers le secteur ambulatoire s'est donc
développé dès l'origine sur des soins avec un
degré important de technicité.

En France, la problématique de l'émergence des
SHAD est proche de celle de l'Australie. Ils ont
été créés suite à la surcharge de certains servi-
ces. Les premiers soins concernés étaient des
soins très techniques, de courte durée, destinés
à des patients cancéreux. Ils se sont étendus en-
suite aux autres patients recevant d'abord des
soins aigus ou ponctuels puis, dans une moindre
mesure, des soins plus continus et des soins de
suite et de réadaptation, pour des raisons pro-
ches cette fois de celles du Royaume-Uni.
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Au final, la littérature et les données disponibles
laissent penser que les systèmes français et aus-
traliens offrent des soins aigus à domicile, se
substituant partiellement ou totalement à des hos-
pitalisations en service de court séjour, tandis que
les systèmes canadiens et britanniques offrent
des soins à domicile très orientés sur les soins
continus, permettant le maintien ou le retour à do-
micile des malades chroniques ou des personnes
âgées. Toutefois, les informations sur les situa-
tions canadiennes et britanniques sont parcellai-
res et ne permettent pas vraiment de conclure.

L'Australie affiche une forte volonté 
politique de développer des SHAD

Depuis les années quatre-vingt-dix, l'Australie
fait preuve d'une volonté très marquée de déve-
lopper les SHAD au niveau national. Elle a facili-
té des expérimentations, émis des
recommandations, financé des études d'évalua-
tion et programmé le recueil d'informations an-
nuelles sur l'activité de SHAD. L'Australie a
également adopté les changements législatifs
nécessaires au développement de ces services,
avec une grande réactivité : mesures, lois et
amendements visant à lever les freins au déve-
loppement des SHAD suivent rapidement leur
mise en évidence. Par exemple, avant 2003, les
patients " privés " admis dans un hôpital public
ne pouvaient pas être admis en service de
SHAD, même si l'hôpital offrait ce service, parce
que leur assurance privée ne pouvait couvrir ces
prestations. Une législation a mis fin à cette im-
passe en élargissant la définition du " traitement
hospitalier " assurable par les opérateurs privés
pour y inclure les soins hospitaliers à domicile.

Cette volonté politique s'illustre également par le
maintien de SHAD dans certaines zones rurales
isolées, alors que les distances parcourues et
leur faible niveau de recrutement les rend plus
coûteux que l'hospitalisation traditionnelle, privi-
légiant ainsi le gain de qualité de vie et de satis-
faction pour le patient par rapport aux objectifs
de maîtrise de coûts.

L'État de Victoria, qui affiche les plus hautes am-
bitions et consacre des moyens importants au dé-
veloppement des SHAD, est celui dans lequel ces
services sont le plus développés. Les journées en
SHAD y représentent plus de 4 % des journées
d'hospitalisation en soins aigus, ce qui est assez
élevé. A titre de comparaison, le nombre de jour-
nées réalisées en HAD en France représente 2,3
% de l'ensemble des journées d'hospitalisation
complète en service de courte durée.

Alors qu'en Australie le développement des
SHAD semble motivé par l'objectif de fournir ce
service à la population, dans les deux autres
pays, il apparaît plus comme une réponse aux
contraintes imposées par le système. Au Cana-
da, les SHAD se substituant aux soins aigus à
l'hôpital se sont développés sous la contrainte
imposée par les fermetures de lits, dans des
conditions jugées parfois difficiles par les inter-
venants et par les aidants. Seul le ministère de la
province du Nouveau Brunswick a mis en place,
dirige et finance un véritable programme de
SHAD, d'ailleurs antérieur aux compressions
budgétaires et à la fermeture des lits.

Au Royaume-Uni, on ne perçoit pas de volonté
politique visant directement à favoriser le déve-
loppement des SHAD, tels que définis ici. Pour-
tant, les SHAD ont suscité l'intérêt du NHS et des
chercheurs du milieu des années 70 jusqu'à la fin
des années 90. Mais si ce type de programme
existe encore, en particulier dans le domaine de la
chimiothérapie, le développement des " soins in-
termédiaires " à domicile semble aujourd'hui prio-
ritaire. Le NHS a ainsi distribué des ressources
supplémentaires aux autorités locales pour leur
donner les moyens de relâcher la pression hiver-
nale sur les lits hospitaliers. En contrepartie, de-
puis le printemps 2003, celles-ci sont
financièrement responsables de l'occupation in-
justifiée de lits hospitaliers : elles doivent rem-
bourser au service national de santé les journées
d'hospitalisation " inutiles " attribuables à l'insuffi-
sance de l'offre de soins communautaires.

En France, où les SHAD recouvrent essentielle-
ment l'hospitalisation à domicile (HAD), on a pu
s'interroger sur la réelle volonté politique de favo-
riser le développement des SHAD avant les chan-
gements récents qui ont levé des freins
importants et mis en place des incitations. Par
exemple, le taux de change imposant la suppres-
sion de deux lits d'hospitalisation classique pour
créer une place d'HAD a été aboli ; le passage à
la tarification à l'activité des journées d'HAD ins-
taure des tarifs permettant une meilleure rémuné-
ration par mode de prise en charge et remédiant
à la non-valorisation de l'HAD dans le PMSI ; des
ressources supplémentaires sont allouées telles
que l'enveloppe d'1,6 million d'euros destinée à
couvrir les gardes-malades durant l'épisode de
soins en cas de patients très dépendants ou de
soins palliatifs en HAD. Enfin, le développement
des services d'HAD devra obligatoirement être in-
tégré dans les prochains Schémas régionaux
d'organisation sanitaire (SROS 3).
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Les modalités de financement des 
SHAD sont le facteur essentiel de 
réussite

L'apport de financements initiaux au démarrage
facilite la mise en place des programmes de
SHAD : ils permettent de couvrir les coûts d'in-
vestissement à la création ainsi que la phase de
développement du service pendant laquelle le
nombre de patients est souvent insuffisant pour
qu'il soit économiquement viable. Néanmoins,
ce financement n'est pas un garant de l'existen-
ce du service de SHAD à long terme, qui doit en-
suite bénéficier d'un mode de financement
adapté.

Le financement des SHAD ne peut être considé-
ré isolément ; il interroge la cohérence du finan-
cement du système de soins : les SHAD
donnent-ils naissance à un transfert de la dépen-
se du secteur hospitalier vers le secteur ambula-
toire, du secteur sanitaire vers le secteur social
et, enfin, du secteur public vers le secteur privé ?
Doit-il y avoir transfert entre le budget consacré
aux activités traditionnelles de l'hôpital et le bud-
get consacré aux SHAD ?

Le financement des SHAD doit correspondre à
l'objectif poursuivi. Lorsque ces services sont
mis en place pour réduire la pression sur l'offre
hospitalière, il ne s'agit pas d'une offre se substi-
tuant à une autre mais d'une offre qui s'ajoute à
une autre. Il serait incohérent d'envisager un
mode de financement par transfert du secteur
hospitalier vers les SHAD. En revanche, lorsque
le soin délivré hors de l'hôpital permet de réduire
l'activité intra-muros, certains auteurs affirment
qu'il faut aller au bout de la logique substitutive
avec transfert de budget et fermeture des lits dé-
diés à ce soin. Cette logique suppose toutefois
que les objectifs soient clairement définis dès le
départ et que le changement s'opère sans coûts
de transition ou d'ajustement.

Lorsque les SHAD ont un ancrage hospitalier,
leur prise en compte dans le financement de l'ac-
tivité de l'hôpital est déterminante. Que l'hôpital
soit financé par budget global ou à la pathologie,
deux cas de figure se présentent : soit l'activité
de SHAD est prise en compte en tant que telle
dans la mesure de l'activité et dans la rémunéra-
tion, soit elle ne l'est pas. Dans le cas où l'activité
de SHAD est rémunérée séparément, les rému-
nérations respectives de l'hospitalisation com-
plète et des SHAD doivent être définies de façon
à ne pas inciter les hôpitaux à développer des
comportements opportunistes de sous- ou sur-
développement des SHAD. Lorsque les services

de SHAD ne sont pas rémunérés en tant que tels
ou ne sont pas pris en compte dans l'apprécia-
tion de l'activité servant de base à la rémunéra-
tion, l'incitation financière à les développer
n'existe que s'ils constituent une alternative
moins coûteuse à l'hospitalisation. Or, les études
d'évaluation médico-économiques ne sont pas
toutes favorables aux SHAD en ce qui concerne
les coûts. Dans le cas de la chimiothérapie par
exemple, si les coûts directs moyens journaliers
sont en général plus faibles en SHAD qu'à l'hô-
pital, l'analyse en termes de coût marginal est
parfois en faveur de l'hôpital puisqu'il est moins
coûteux de prendre en charge un patient supplé-
mentaire dans une structure existante que de
mettre en place une structure alternative de
SHAD. Toutefois, les résultats sont très dépen-
dants du contexte, des protocoles et des aspects
organisationnels et non transposables à la situa-
tion française, ce qui ne permet pas de conclure
en faveur de l'une ou l'autre des alternatives.

Les expériences australiennes présentent une
très grande diversité de modes de financement,
à l'image de la variété des types d'organisation
et de fonctions des services de SHAD. Une ana-
lyse de ces expériences (Shanahan et al., 2001)
suggère qu'il n'existe pas de modèle idéal ou "
optimal " pour tous les services de SHAD mais
plutôt que le mode de financement doit être
adapté en fonction de l'organisation du SHAD et
de ses objectifs spécifiques.

De même, la rémunération des intervenants,
lorsqu'ils ne sont pas tous employés par l'institu-
tion qui dispense les SHAD, doit être incitative
pour obtenir leur participation. Par exemple, les
observateurs australiens ont constaté que la ré-
munération à l'acte des praticiens intervenant
dans les SHAD privés ne comportait pas de
composante couvrant les tâches de supervision
au cours de l'épisode de soins, ce qui laissait
présager des limites à leur participation.

Enfin, la part laissée à la charge des patients et
de leurs familles peut également limiter le déve-
loppement des SHAD. Dans les trois systèmes
étudiés, les SHAD coûtent généralement plus
cher au patient que l'hospitalisation à laquelle ils
se substituent, et cela sans comptabiliser le tra-
vail des aidants. Au Canada, les SHAD ne font
pas partie des services dits " essentiels ", c'est-
à-dire totalement couverts au titre de la Loi cana-
dienne sur la santé, contrairement à l'hospitali-
sation. Ils sont donc plus ou moins bien couverts
en fonction des programmes de soins à domicile
mis en place par les provinces. De plus, comme
au Royaume-Uni, de nombreux biens médicaux
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(matériel et médicaments), totalement couverts
lorsque le patient est hospitalisé, sont mal ou
non couverts lorsque le patient est soigné à do-
micile. Ces freins ont d'ores et déjà été identifiés
par les gouvernements : l'Australie a légiféré
pour faire tomber ces obstacles financiers au dé-
veloppement des SHAD privés et, en septembre
2004, les premiers ministres des provinces ca-
nadiennes se sont engagés à couvrir " au pre-
mier dollar " les soins " aigus " dispensés au
domicile du malade d'ici 2006.

Mais la participation financière des patients ne
se limite pas au financement des biens et soins
médicaux. Très souvent, les prestations du sec-
teur social, telles que l'aide ménagère à domici-
le, s'ajoutent à la facture du patient. Lorsque
celles-ci bénéficient d'un financement public, il
est souvent accordé sous conditions de ressour-
ces. C'est le cas au Royaume-Uni et en France.
Enfin, les coûts relatifs au travail des aidants in-
formels (famille et bénévoles) ne sont jamais pris
en compte dans le financement des SHAD. En
cela, les SHAD contribuent sans aucun doute
dans tous les systèmes à transférer une partie
des dépenses publiques de santé vers la sphère
privée et à créer une inégalité d'accès aux soins
qu'ils proposent.

La coordination intersectorielle de la 
prise en charge et du financement 
est primordiale

Les SHAD mobilisent très souvent des interve-
nants des secteurs hospitalier et ambulatoire,
ainsi que des intervenants du secteur social. Le
bon fonctionnement des services repose donc
sur une coordination des interventions et des lo-
giques de financement appropriées.

Les trois pays étrangers étudiés, comme la Fran-
ce pour l'HAD, ont mis en place un système de "
guichet unique " : un seul intervenant est chargé
d'évaluer les besoins du patient et de mobiliser
les acteurs pertinents pour y répondre90. Toute-
fois, le manque de communication et de coordi-
nation est parfois dénoncé par les intervenants.
Une analyse de la prise en charge de ces soins
par les Centres locaux de soins communautaires
(CLSC) au Québec par exemple a montré que

les critères d'éligibilité pour bénéficier de SHAD
sont évalués par l'hôpital sur les seuls critères
cliniques, sans référence aux ressources dispo-
nibles au domicile des patients. De plus, les in-
tervenants professionnels, comme les patients
et leurs aidants, sont souvent peu ou mal formés
à la prise en charge des cas.

Au-delà des aspects organisationnels de la coor-
dination intersectorielle de la prise en charge, se
pose la question de celle du financement. Dans
ce domaine, la tendance observée est égale-
ment à un financement conjoint des interven-
tions sanitaires et sociales. Ainsi, en Australie,
dans l'état de Victoria, un financeur unique rému-
nère l'ensemble des prestations sanitaires et so-
ciales délivrées par les services de SHAD. Au
Canada, il est fréquent que les services sanitai-
res " communautaires " courants et les services
sociaux soient intégrés, ce qui facilite la prise en
charge.

Au Royaume-Uni, les autorités locales du NHS
et les autorités locales en charge du secteur so-
cial ont été encouragées à partir de 2000 à met-
tre en commun moyens humains et budgets pour
couvrir les besoins sanitaires et sociaux des pa-
tients pris en charge à domicile et pour faciliter
ainsi une plus grande coopération. Trois modali-
tés de coopération leur étaient offertes : la mise
en commun de fonds (pooled budgets), la délé-
gation de gestion et d'achat de services (lead
commissionning : principe selon lequel l'une des
deux autorités délègue à l'autre la responsabilité
de gérer les programmes et, le cas échéant, de
choisir les prestataires) et, enfin, la création
d'une organisation unique, rattachée au NHS (le
Care Trust). Dans ce cas, ressources financières
et humaines sont affectées à cette organisation
qui prend en charge toute la gestion et les pres-
tations de services. La première modalité a été la
plus souvent retenue et un coordinateur unique
en charge des soins intermédiaires a souvent
été désigné.
En France, les services d'HAD ont pour vocation
la prise en charge globale du patient. Pourtant, le
consensus selon lequel l'intervention d'une aide
ménagère, lorsqu'elle est motivée par l'épisode
de soins, doit être financée par l'Assurance ma-
ladie alors qu'elle relève traditionnellement du
secteur social, n'a pas toujours été évident.

L'ancrage institutionnel n'est pas 
neutre du point de vue de l'accepta-
bilité des programmes

L'ancrage institutionnel des SHAD (rattache-
ment à un hôpital ou à un service de soins com-

90. En France, cette fonction est assurée par l'infirmière
coordinatrice et/ou l'assistante sociale du service d'HAD
qui repèrent les patients éligibles et organisent la prise
en charge dès lors que le médecin coordonnateur en
prononce l'admission.
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munautaires) est très différent selon les pays et
parfois même selon les régions. Il peut dans cer-
tains cas influer sur le développement des
SHAD.
Les programmes de SHAD australiens présen-
tent une grande variété de ce point de vue (cf.
encadré page 4). Plusieurs études australiennes
concluent que la faisabilité du programme dé-
pend notamment de son acceptabilité par les
professionnels hospitaliers et que celle-ci est
meilleure lorsque le responsable du programme
est un médecin hospitalier doté d'un certain
prestige.

Au Royaume-Uni, diverses modalités d'organi-
sation coexistent. Un état des lieux conduit en
1996 montre que les SHAD pour adultes étaient
à l'époque le plus souvent offerts par des trusts
communautaires (community trusts), les patients
restant sous la responsabilité de l'hôpital, alors
que les SHAD pédiatriques relevaient majoritai-
rement de trusts hospitaliers. Des analyses ont
identifié plusieurs obstacles au développement
des services de SHAD lorsque ceux-ci étaient
extérieurs à l'hôpital. Une méconnaissance des
services de SHAD de la part de l'hôpital et un
manque de communication ont comme consé-
quence de reporter sur ces services l'évaluation
de l'éligibilité des patients alors qu'il serait plus
logique et plus efficient que l'hôpital réalise cette
évaluation. A cela s'ajoute, dans le contexte bri-
tannique, une concurrence entre les acteurs :
l'hôpital peut craindre que le passage au secteur
communautaire de la responsabilité des patients
s'accompagne de transferts de fonds.

Au Canada, la prise en charge des SHAD par les
services communautaires pose également des
problèmes de coordination. En revanche, le pro-
gramme de soins extra-muraux, développé par
la province du Nouveau-Brunswick, est original
en ce sens qu'il constitue une nouvelle entité au
sein du système de santé. Il est entièrement
autonome : un financement propre, des profes-
sionnels employés par le programme à l'excep-
tion des médecins. Il recrute directement plus de
la moitié de ses patients relevant de SHAD, sans
passer par l'hôpital, il est donc moins soumis à
l'acceptabilité des équipes hospitalières.

En fait, l'ancrage institutionnel ne constitue pas,
en soi, un frein au développement. Cette ques-
tion devient prégnante lorsque le choix d'un an-
crage institutionnel place plusieurs offreurs en
concurrence et/ou lorsqu'il implique un transfert
de responsabilité d'un professionnel à l'autre.

Conclusion

En conclusion, il est important de rappeler que
ce travail est issu d'une revue de littérature et
que selon la nature des documents disponibles,
nous ne sommes pas toujours certains d'avoir
une image fidèle de la réalité. Pour prendre un
exemple, les informations recueillies sur la mise
en commun de moyens par les secteurs commu-
nautaire et social au Royaume-Uni émanent es-
sentiellement de documents officiels, du NHS ou
d'autres administrations, et il est difficile de sa-
voir comment ces alliances se concrétisent sur le
terrain.

Finalement, que pouvons-nous retenir de ces
analyses pour éclairer le débat sur le développe-
ment des soins hospitaliers à domicile en
France ?

Dans les trois pays étudiés, les SHAD se sont
développés pour accroître la capacité de prise
en charge, soit en soins aigus, soit en soins de
suite, dans un contexte de rationnement de l'of-
fre hospitalière et parfois de redéploiement con-
traint vers l'ambulatoire. La France présente de
ce point de vue une configuration différente. L'of-
fre hospitalière n'est pas jugée globalement in-
suffisante, et l'offre de SHAD répond aujourd'hui
à deux objectifs : continuer à diminuer les durées
de séjour et à réduire les capacités hospitalières
d'une part, apporter une réponse aux souhaits
des patients (et/ou de l'entourage) d'être soignés
à domicile. Son développement est une façon de
concilier la concentration croissante des pla-
teaux techniques, sous l'effet de multiples fac-
teurs, et l'aspiration des usagers à une prise en
charge de proximité. C'est du reste une des
orientations des SROS de troisième génération.

En théorie, l'offre de SHAD devrait donc se subs-
tituer à l'offre de soins en hospitalisation tradi-
tionnelle et bénéficier d'un redéploiement de
moyens. Jusqu'à présent, de nombreux obsta-
cles administratifs (taux de change, par exem-
ple), financiers (modes de financement
inadaptés) s'y opposaient. Les mesures récem-
ment adoptées et la mise en place de la tarifica-
tion à l'activité devrait le faciliter.

Ces mesures ne résolvent pas tous les problè-
mes. L'organisation des SHAD requiert une par-
faite coordination entre les différents acteurs
sollicités. En France, une certaine méconnais-
sance du dispositif et le manque de communica-
tion entre l'hôpital et la ville entravent le
développement des SHAD. Les expériences
étrangères soulignent également ce phénomène
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sans apporter de réponse en termes de modèle
idéal : si une synthèse australienne préconise un
ancrage hospitalier, les deux autres pays ne pri-
vilégient pas cette option. En revanche, le "gui-
chet unique" fait consensus : il doit s'exercer non
seulement pour faciliter l'admission du patient
(repérage des patients éligibles) mais aussi pour
permettre la prise en charge globale des soins
tout au long du séjour, en coordonnant l'ensem-
ble des intervenants médicaux et sociaux et en
rassemblant les financements y afférant.

La formation spécifique des intervenants du
SHAD, du patient lui-même et de son entourage,
est un facteur primordial de la qualité des soins.
Sur ce point, la situation française semble plus
favorable que les situations canadiennes ou bri-
tanniques, même si les généralistes ne se sen-
tent pas toujours bien armés pour suivre des
patients très lourds à domicile.
Compte tenu de toutes ces difficultés de coordi-
nation, il ne peut y avoir de développement
spontané des SHAD sans forte volonté politique.
Parmi les expériences étrangères, il semble que
les contextes les plus favorables au développe-
ment des SHAD se caractérisent par un afficha-
ge politique clair et un enchaînement d'actions :
état des lieux - décision (création de SHAD) -
évaluation, adaptation de la législation pour lever
les freins identifiés.

Toutefois, si la législation peut favoriser le déve-
loppement des SHAD, elle peut aussi le con-
traindre. En France, le champ de l'HAD est défini
très précisément par la réglementation. On peut
s'interroger sur la pertinence de dessiner des
contours trop rigides. A l'étranger, les SHAD sont
souvent assurés par les organismes qui pren-
nent également en charge les soins de long ter-
me à domicile. Sous réserve que les
intervenants soient bien formés et que les finan-
cements des différents types de soins soient en
rapport avec les ressources mobilisées, cette
modalité pourrait accroître la souplesse du sys-
tème de soins gradués et s'adapter en temps
réel aux besoins exprimés et aux possibilités of-
fertes par les progrès thérapeutiques.
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Annexe : Repères sur l�HAD en France

Evolution de la définition de l'HAD en 
France au fil des textes législatifs

L'hospitalisation à domicile (HAD) en France
constitue un modèle d'hospitalisation original, " à
la française ", longtemps resté méconnu, notam-
ment du fait d'un vide juridique pour en tracer les
contours et missions. Née dès le début de la se-
conde moitié du XXe siècle, sous l'impulsion des
Professeurs Séguy (hôpital Tenon à Paris) et De-
noix (Institut Gustave Roussy, centre de lutte con-
tre le cancer) et à la faveur d'un fort besoin de
libérer des lits pour y effectuer des traitements cu-
ratifs à des patients cancéreux essentiellement,
l'externalisation de soins encore lourds n'a pu se
faire qu'au prix d'une volonté certaine des profes-
sionnels de santé impliqués et parfaitement for-
més et de l'accord des patients. Cependant, le
manque de définition claire de l'HAD, associé no-
tamment au un caractère économique contesté
par certains, a pu ralentir son développement
dans un monde très hospitalo-centré.

La définition juridique de l'HAD en France est vé-
ritablement intervenue au début des années 90.
La clarification des activités entrant dans le
champ de l'HAD s'est surtout faite à partir de
2000, l'activité se décrivant en termes de modes
de prise en charge.

● 1970 : La Loi hospitalière du 31 décembre
1970 (article 4) 

" Les services des centres hospitaliers
peuvent se prolonger à domicile, sous ré-
serve du consentement du malade ou de
sa famille, pour continuer le traitement
avec le concours du médecin traitant. " 

Ce texte reconnaît officiellement le principe
de l'hospitalisation à domicile mais ne vise
que les services relevant d'hôpitaux publics
ou privés mais participant au service public
hospitalier. Seuls les malades préalablement
hospitalisés pouvaient bénéficier d'une hos-
pitalisation à domicile. Aucun décret d'appli-
cation n'a suivi cette loi.

● 1974 : La Circulaire du 29 octobre de la
Cnamts

Cette circulaire fixe les règles devant régir la
création et le fonctionnement des différents
services d'HAD. Deux modèles de conven-
tion, concernant soit les services hospitaliers,

soit les associations de type Loi de 1901, per-
mettent de préciser notamment les conditions
de prise en charge en HAD, le règlement in-
térieur des associations, le prix de journée.

 
● La Loi du 29 décembre 1979  

Cette loi introduit un nouvel article à la réforme
hospitalière de 1970 relatif aux autorisations
auxquelles sont soumis les établissements pri-
vés. Aucun décret n'a été publié.

" Sont soumis à autorisation la création ou
l'extension de tout centre ou service privé
d'hospitalisation à domicile répondant à la dé-
finition qui en est donnée par décret. " 

● 1986 : La Circulaire du 12 mars 1986 du
ministère des Affaires sociales et sanitaires

" L'HAD recouvre l'ensemble des soins mé-
dicaux délivrés au domicile des malades
dont l'état ne justifie pas le maintien au sein
d'une structure hospitalière. Ces soins doi-
vent être d'un nombre et d'une intensité
comparables à ceux qui étaient suscepti-
bles de lui être prodigués dans le cadre
d'une hospitalisation tradition-nelle. "

Cette circulaire assouplit les règles, permet
l'extension de l'HAD à tous les malades à
l'exception des malades mentaux, autorise
l'admission après une simple consultation ex-
terne, reconnaît l'HAD comme relais entre
l'hôpital et le domicile et inversement.

● 1992 : Les Décrets du 2 octobre 1992 du mi-
nistère des Affaires sociales et sanitaires
dans le cadre de la réforme hospitalière de
1991 : 

" Les structures dites d'hospitalisation à
domicile permettent d'assurer au domicile
du malade, pour une période limitée mais
révisable en fonction de son état de santé,
des soins médicaux et paramédicaux con-
tinus et nécessairement coordonnés. Ces
soins se différencient de ceux habituelle-
ment dispensés à domicile par la com-
plexité et la fréquence des actes. "

Les décrets d'octobre 1992 reconnaissent
l'HAD en tant que réelle alternative à l'hospita-
lisation mais, en stipulant que toute création
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de place en HAD devra entraîner la fermeture
d'un lit d'hospitalisation à temps complet, ils in-
troduisent un frein à son développement.

● 2000 : La Circulaire de 30 mai 2000 et son
complément du 11 décembre 2000 du mi-
nistère de l'Emploi et de la Solidarité 

" L'hospitalisation à domicile concerne les ma-
lades atteints de pathologies graves, aiguës
ou chroniques, évolutives et/ou instables qui,
en l'absence d'un tel service, seraient hospita-
lisés en établissement de santé. L'HAD a pour
objectif d'éviter ou de raccourcir l'hospitalisa-
tion en service de soins aigus ou de suite et
réadaptation, lorsque la prise en charge à do-
micile est possible ".

La mission de substitution de l'HAD à l'hospi-
talisation traditionnelle est clairement posée
(" lorsque la prise en charge à domicile est
possible ") et la substitution aux services de
Soins de suite et réadaptation (SSR) est in-
troduite, ce qui n'était pas le cas antérieure-
ment. La circulaire insiste sur le concept de
Projet Thérapeutique et précise les rôles res-
pectifs des différents médecins concernés
par cette prise en charge, à savoir le médecin
hospitalier, le médecin de famille et le méde-
cin coordonnateur de la structure HAD.

Cette circulaire précise en les détaillant la typo-
logie de l'ensemble des actes techniques (ap-
pelés modes de prise en charge) pouvant être,
seuls ou associés à d'autres actes, réalisables
à domicile. Elle ne concerne pas la prise en
charge obstétricale ni pédiatrique, ni la psychia-
trie active (le personnel n'étant pas formé).

Les actes visés sont les suivants :
1. Antibiothérapie ;
2. Antiviraux ;
3. Aplasie ;
4. Assistance respiratoire ;
5. Chimiothérapie ;
6. Douleur ;
7. Éducation ;
8. Escarres ;
9. Immunothérapie ;
10. Nutrition entérale ;
11. Nutrition parentérale ;
12. Pansements complexes (escarres, ulcè-
res, brûlés) ;
13. Prise en charge psychologique et/ou so-
ciale ;
14. Radiothérapie ;
15. Rééducation ; eurologique ;
16. Rééducation orthopédique ;

17. Soins dits palliatifs ;
18. Surveillance post-chimiothérapie ;
19. Surveillance des aplasies ;
20. Traitements anti-infectieux ou autres
       traitements par voie veineuse ;
21. Transfusion sanguine à domicile.

● 2004 : La Circulaire de février 2004 du mi-
nistère de la Santé, de la Famille et des Per-
sonnes handicapées91

Cette circulaire du 04 février 2004 (cf.
www.sante.gouv.fr ) complète celle de 2000
en abordant les modalités de prise en charge
générale, en périnatalité, en pédiatrie et en
psychiatrie. Il est prévu qu'elle soit complétée
prochainement par une autre circulaire sur
les personnes âgées, les soins de suite et les
soins palliatifs.

De plus, elle donne aux Agences régionales
d'hospitalisation (ARH) les principes d'élabo-
ration des Schémas régionaux d'organisation
sanitaire (SROS) en matière d'HAD (confor-
mément à la Circulaire DHOS/2003/485 du 13
octobre 200392) avec l'objectif de couvrir l'en-
semble des zones géographiques alors dé-
pourvues de structure. Elle prévoit de plus un
accompagnement financier pour " l'aide au dé-
marrage des projets émergents " de 66 mil-
lions d'euros (16 en 2004 et 50 en 2005). Ces
mesures répondent à la volonté des différents
ministres de la santé de développer l'HAD : ils
ont maintenu l'engagement de Bernard Kou-
chner en 2001 d'un plan ambitieux de quasi-
doublement des places d'HAD d'ici 2005, plan
qui est en passe de se réaliser (cf. cartes dans
l'annexe suivante). 

91. Cf. Circulaire DHOS/O/44 du 4 février 2004 rela-
tive à l'hospitalisation à domicile. Elle est télé-
chargeable sur Internet : www.sante.gouv.fr 

92. Ordonnance n°2003-850 du 4 septembre 2003
et la Circulaire DHOS/2003/485 du 13 octobre
2003 d'application de l'ordonnance du 4/9/
2003 :
Cette ordonnance, parue au JO n° 206 du 6
septembre 2003, p15391 et téléchargeable sur
Internet : www.sante.gouv.fr ), a pour but de
simplifier l'organisation et le fonctionnement du
système de santé ainsi que des procédures de
création d'établissements ou de services
sociaux ou médico-sociaux soumis à autorisa-
tion. Elle pose ainsi le cadre d'une nouvelle pla-
nification sanitaire en supprimant la carte
sanitaire, en levant le taux de change et en fai-
sant du schéma d'organisation sanitaire rénové
un outil plus pertinent. Les Schémas régionaux
d'organisation sanitaires de troisième généra-
tion (SROS 3) doivent intégrer l'Hospitalisation à
domicile dans leur élaboration.
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Prise en compte de la définition dans la 
réforme de la tarification à l'activité 
(T2A) du Plan Hôpital 2007

D'autres textes et mesures récents (cf.
www.sante.gouv.fr et www.atih.fr ) précisent le
cadre de fonctionnement de l'HAD et, en particu-
lier, l'intègre dans le cadre de la réforme de la ta-
rification à l'activité prévue dans le Plan Hôpital
2007, au même titre que toutes les activités de
court séjour hospitalier (ou dites MCO : Médeci-
ne, Chirurgie, Obstétrique). Les établissements
hospitaliers sont désormais financés d'après leur
activité réelle, par le biais de tarifs différenciés
par groupe homogène de séjour (GHS) en hos-
pitalisation complète et de jour.

Pour les structures d'HAD, les tarifs appliqués
sont des tarifs journaliers désormais différenciés
par groupe homogène de tarifs (GHT) et qui sont
basés sur des situations cliniques définies à par-
tir des modes de prise en charge (un mode prin-
cipal et, le cas échéant, un mode associé) et de
la dépendance du malade ; ces situations clini-
ques sont appelées groupes homogènes de pri-
se en charge (GHPC). Intervient également une
notion de dégressivité du tarif lorsque le séjour
se prolonge. 

Cette réforme de la tarification à l'activité s'appli-
que à la fois aux établissements auparavant
sous dotation globale (" ex-DG " : publics et pri-
vés PSPH) et à ceux sous objectif quantifié na-
tional (OQN : privés à but lucratif) avec une
même échelle de tarif. Pour les établissements
ex-DG, la rémunération à l'activité s'applique au
taux de 10 % dès 2004 et de 25 % en 2005. Elle
devra atteindre progressivement 100 % à l'hori-
zon 2012 au plus tard. Pour les établissements
privés sous OQN, ils passent directement à
100 % de T2A au 1er mars 2005 (cf. Circulaire
N° DHOS/F3/F1/2005/ 103 du 23 février 2005 ci-
après). L'objectif est la convergence à terme des
secteurs publics et privés.

Pour ce faire, le ministère a mis en place le re-
cueil des informations nécessaires et opposa-
bles à l'Assurance maladie et qui, tout comme le
PMSI MCO, sont transmises à l'Agence régiona-
le de l'hospitalisation (ARH) puis à l'Agence
technique de l'information sur l'hospitalisation
(ATIH) sous la forme de résumés anonymes par
sous-séquence (RAPSS) et comportant une clé
de chaînage des séjours d'un même patient. 

Cf. Arrêté du 31 décembre 2004 (NOR :
SANH0520003A ; parue au JO du 14 janvier
2005) relatif au recueil et au traitement des don-
nées d'activité médicale des établissements de
santé publics ou privés ayant une activité d'hos-
pitalisation à domicile et à la transmission d'infor-
mations issues de ce traitement

Cf. " Guide méthodologique de production du
recueil d'informations standardisé de l'hospi-
talisation à domicile " téléchargeable sur Inter-
net : www.atih.sante.fr

Cf. Circulaire N° DHOS/F3/F1/2005/ 103 du 23
février 2005 du ministère des Solidarités, de la
Santé et de la Famille relative à la campagne ta-
rifaire 2005 pour les activités de médecine, chi-
rurgie, obstétrique et odontologie exercées dans
les établissements de santé privés.

Cette circulaire fixe notamment les tarifs des for-
faits " groupes homogènes de tarifs " des HAD
de ce secteur, en vigueur à compter du 1er mars
2005, ainsi que les coefficients de transition
moyens régionaux et les écarts entre les tarifs
nationaux et les tarifs des établissements de la
région. Ces éléments tiennent compte notam-
ment d'une enveloppe de 3,8 millions d'� pour le
développement des soins palliatifs (dans le ca-
dre du plan cancer) et d'une enveloppe de 9 mil-
lions d'� destinée à la création de places
d'hospitalisation à domicile (lits d'aval dans le ca-
dre du plan urgences).
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Petite chronique des freins et moteurs 
de l'HAD en France

Tout au long de l'histoire de l'hospitalisation à
domicile (HAD) en France et malgré de nom-
breux facteurs favorisants, se sont dressés des
freins ou obstacles à son développement, d'où la
place encore marginale qu'elle occupe encore.
Depuis ces dernières années, des enquêtes et
des groupes de travail ont été mis en place et ont
fourni des informations importantes sur cette ac-
tivité d'HAD. Ainsi, certains freins se lèvent peu
à peu et le ministère de la Santé affiche désor-
mais la volonté de passer de 4 000 à 8 000 pla-
ces installées en France entre 2001 et 2005, tout
en couvrant la plupart des départements jus-
qu'alors dépourvus de structure d'HAD.

Outre la nécessaire clarification de la définition
que nous venons de voir précédemment et qui
est reprise ici, voici, de façon résumée, une liste
des différents freins et moteurs de développe-
ment de l'HAD repérés aux différents moments
de son histoire. Le tableau se lit de la façon sui-
vante :

- la moitié gauche répertorie les freins, leurs in-
titulés étant entourés par une indication à
gauche de la date (ou de l'événement) mar-
quant leur début et à droite un état de leur si-
tuation en 2005 (selon le code noté en bas de
page93) ;

- la moitié droite répertorie les moteurs, leurs
intitulés étant bordés à droite par une date in-
diquant, si possible, depuis quand le moteur
existe / ou depuis quelle date il a été objectivé
dans une publication (cf. bibliographie fran-
çaise ci-après) ;

- les freins et moteurs correspondants se trou-
vent situés en regard les uns des autres, soit
parce qu'un moteur est apparu pour lever un
frein préalable, soit parce qu'un frein est venu
s'opposer à un moteur ou élément incitatif au
développement : les repères datés ou les co-

des de situation en 2005 permettent alors
d'en lire le sens ;

- les freins sont classés ici selon certaines ca-
tégories d'arguments que l'on retrouve dans
la synthèse du rapport ainsi que d'autres ar-
guments complémentaires distingués ici,
mais ils pourraient tous être affectés à l'une
ou l'autre des deux catégories suivantes :
ceux relevant de la réglementation et ceux
portant sur la communication ;

- une partie des freins ou moteurs de l'HAD re-
lèvent à la fois de plusieurs catégories. Seule
la dernière catégorie juridique, placée en fin
de tableau, classe les arguments selon le
seul ordre chronologique.

93. * : Lexique des codes utilisés pour les situa-
tions des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus
** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté
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Tableau n° 16
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

Depuis /

publié**

- Eclosions sporadiques et    
spontanées

# * La pression exercée sur l�offre 
hospitalière incite les hospitaliers 
à délivrer des soins en dehors des 
murs de l'hôpital :

- Développement initial sans 
médicalisation des structures 
(initiatives infirmières surtout)

∅ - D�abord du fait de la surcharge 
de certains services hospitaliers 
(cancérologie, puis autres soins 
aigus ou ponctuels)

Origine

- Puis du fait du blocage des lits 
par manque de solutions d�aval 
(soins continus, soins de suite et 
réadaptation)

années 
1970 et +

⇒ Ces deux moteurs permettent 
d'écourter les séjours
- Puis on tente également d'éviter 
l�hospitalisation

1986

-Pas de structuration législative ∅ * Structuration réglementaire 
progressive (Cf. infra § juridiqe)

1970 & 
90/2000

- Pas d'organisation des structures 
d'HAD entre elles

∅ * Création de la FNEHAD 
(fédération nationale des 
établissements d'HAD)

1973

* Les besoins augmentent car : années
- Listes d�attente s'allongent 1980
- Epidémiologie : cancers, Sida, 
soins palliatifs, soins de suite et 
réadaptation, etc.

   1980 & +

- Vieillissement de la population 1990
- Sollicitations pour participation à 
une réorganisation sanitaire par 
extension d�activité : pathologies 
neurologiques chroniques 
invalidantes, aval des urgences, 
pôle mère-enfant, etc.

2000

Volonté politique 

→  déficiente (cf. infra) → m obilisatrice (cf. infra)
- Manque de cadre juridique ∅ - Reconnaissance juridique 

progressive (cf. rubrique juridique)
1992 et +

- Manque d�information #
- Manque de formation #
- Financement inadapté # - Financement par la T2A (cf. 

autres rubriques)
2004/05

# - 1ères incitations financières :
! Gardes malades 2002
! Création de places : → 2005 2004/05
Accompagnement financier du 
projet de développement 

1970 - Cloisonnement des secteurs 
sanitaire/social et ville/hôpital

≈  ∃

1992 - Taux de change ∅ - levée du taux de change 2003

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

Depuis 
l�origine
aux 
années
1980/90

MOTEURS OU INCITATIFS

- Manque de moyens financiers (pour 
investissement à la création ou à la 
phase de développement)

Em ergence
et suite du développem ent

Depuis 
l�origine

Le contexte explique en partie les 
orientations choisies
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Tableau n° 16 (suite 1)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

Depuis /

publié**

* Méconnaissance : # * Diverses études décrivent le 
fonctionnement de l�HAD :

→  Méconnaissance des décideurs : # - Etude CNAMTS 1985 1985
- L'HAD doit faire les preuves  : # - Etude de Martine Bungener 

CTNERHI/MIRE
1988

 ! De la qualité des soins # - Enquête ministère (2000)
- Enquête IRDES (ex-CREDES) de 
1991/92 (ENHAD 91/92)

2001

1993 & +

 ! De la satisfaction des patients
de l'entourage, des soignants

∅ ! Satisfaction > inconvénients 
(ENHAD 91/92)

1993 & +

 ! Et de son intérêt économique # ! L'HAD diminue dépenses 
hospitalières (ENHAD 92)
- ENHAD 2000 (IRDES) :
le coût moyen HAD est inférieur à 
celui de l'hospitalisation complète

1994

2003

→ Manque de protection officielle de 
l�appellation HAD

# 1992

→  Méconnaissance des 
professionnels de santé :

#

- De la spécificité de l�HAD, de ses 
missions, de son fonctionnement, 
voire de son existence

# * Processus d�accréditation de 
l�ANAES (démarche qualité et 
sécurité)

2003

-  Résistance des médecins libéraux 
réclament le paiement direct

≈  ∃ - Conventions HAD/médecins 
généralistes  (cf infra)

années 
1980

- Confusion avec distributeurs de 
dispositifs médicaux

#

Origine → 
1990 et +

→  Méconnaissance des patients ≈  ∃ - Transmission de la satisfaction 
des patients et de l�entourage 
ayant expérimenté l�HAD

1988 et +

* Méfiance culturelle réciproque ville-
hôpital

# * Evolution des mentalités liée à :

- Hospitalo-centrisme
- Perte de pouvoir ressenti pas les 
hospitaliers car transfert de 
responsabilité
- Utilisation de l�HAD souvent 
uniquement en cas de demande 
excédentaire

#
≈ ∃

#

- La démographie médicale :
→ Relations ville-hôpital moins 
concurrentielles et conflictuelles ;
- La maîtrise des dépenses de 
santé : oblige à repenser l�hôpital 
comme un plateau technique lourd 
et à développer des alternatives 
moins coûteuses
→ Concept de « domicilio-
centrisme » ? (Pr. Franco)

années 
80/90 & 

2000 & +

Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990 et +

Début

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1980/90 et
+

FREINS OU OBSTACLES

Connaissance de l'HAD, 
et évaluation (cf. infra et biblio)

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990

Freins culturels (m entalités)
et environnem entaux
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Tableau n° 16 (suite 2)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus

** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté

Depuis /

publié**

Com m unication (cf. supra, infra et biblio)

- Méconnaissance de l'HAD car : Etudes décrivant le fonctionnement 
de l�HAD et l'évaluant (satisfaction, 
coûts, etc.)

1982 à 
2000

→ Pas de plan ni de cellule de 
communication

# La communication améliore 
l'acceptabilité par les patients, les 
aidants et les professionnels

2001
(cf. b ib lio)

Rares colloques spécifiques, 
Journée annuelle de la FNEHAD

1996/98
1998 & +

Form ation, Recherche (cf. biblio)

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990

* Manque de Formation spécifique
aux champs de l'HAD :
- des professionnels hospitaliers
- et des professionnels de ville

# ⇒ intégrer l�HAD dans le cursus 
universitaire, offrir l�HAD comme 
terrain de stage, prévoir FMC :
- Stages en HAD pour internes et 
résidents en médecine

*  Formation et Encadrement en 
HAD : quasi nulle jusqu�en 1992 
(Grenoble)

# * Nombre de formations sont 
désormais proposées aux 
soignants mais encore faiblement 
suivies
- Traitement de la douleur
- Chimiothérapie à domicile
- Soins palliatifs
- Diplôme d�Université ou DIU de 
médecin coordonnateur d�HAD 
(Grenoble)

1990
id.
id.

2003 et +

* Manque de couverture du champ de 
la Recherche en HAD :

≈  ∃ * Recherche : télémédecine, soins 
palliatifs�

socio-psychologique ; qualité des 
soins ; génie biomédical ; 
technologie du soin ; organisation, 
logistique, gestion ; information 
partagée (dossier patient) ; 
économie

⇒ Objectif de création d�une 
société savante médicale d�HAD

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS
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Tableau n° 16 (suite 3)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

Depuis /

publié**

Organisation des soins
Structuration législative 
⇒  am élioration de la 
qualité (cf. infra)

1992 et 
+

* FONCTIONNEMENT : * FONCTIONNEMENT :

- caractère global de la prise en 
charge (médicale et paramédicale, 
sociale, psychologique)

Origine

∅ - définition des soins délivrables : 86/2004

! tous patients   sauf mentaux 1986

! soins complexes et intenses 1992
! patients HAD généraliste 2000
! + périnatalité + pédiatrie + part 
de psychiatrie

2004

 Cf. �Evolution du contexte 
réglementaire� ci-dessous

- passage obligé par l�hospitalisation 
publique

∅ - + patients suivis en consultation 
externe publique

1986

- prescription limitée ∅ - + prescription par médecin libéral 
(ville et cliniques)

1992

* ORGANISATION MEDICALE : * MEDICALISATION :

- manque de médicalisation de la 
coordination (infirmières 
coordinatrices uniquement)

# - médecin coordonnateur
(∃  commission nationale des 
médecins HAD)

1992

- pas de permanence des soins ∅ - permanence des soins 24h/24 2000
- ni continuité de la prise en charge ∅ - continuité de la prise en charge 2000
- transfert de responsabilité d�un 
professionnel à l�autre
- Responsabilités lourdes du 
médecin traitant (manque de 
formation (cf. infra)

#

≈  ∃

- recueil d�informations médico-
économiques :
   ! objectifs de soins, modes de 
prise en charge, indice de 
Karnosfsky,
   ! standardisé (T2A) (cf. b ib lio)

2000

2005

* ORGANISATION TERRITORIALE : * TERRITOIRES :

- répartition inégale (nombreux 
départements non couverts)

#

- organisation du système de soins 
centralisée

# * décentralisation de 
l�organisation :

2003

- carte sanitaire SROS1
(HAD ⇔  médecine) :

∅ - carte sanitaire supprimée 2003

! taux de change : fermer 1 à 2 lits 
d�hospitalisation traditionnelle pour 
ouvrir une place d�HAD

∅ ! levée du taux de change
- HAD intégrée aux SROS 3 
(ARH) : soins de proximité

2006

* AIDANTS NATURELS : * AIDANTS NATURELS :

- rôle non évident, épuisement 
possible

≈  ∃ * l�HAD participe à l�éducation du 
patient et de l'entourage
- l'HAD doit cerner le rôle et les 
besoins des aidants naturels,
les former à la production familiale 
de certains soins,
prévoir des solutions de répit

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990 
/2000

Origine,
formalisée 

en 2000

MOTEURS OU INCITATIFS

- missions de l�HAD méconnues 
(nature, offre, intérêt)

- manque de définition claire, 
notamment par rapport aux SSIAD 
(services de soins infirmiers à 
domicile pour personnes âgées)
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Tableau n° 16 (suite 4)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus

** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté

Depuis /

publié**

* Coordination intersectorielle 
médicale et sociale déficiente :
- Médicale : ville/HAD/hôpital :

 ! Insuffisance de l�offre 
complémentaire à l'HAD (libéraux, 
SIAD, maintien à domicile, hôpital), 
structures manquantes

# - Hiatus entre la prise en charge à 
l'hôpital et en ville
- HAD = mini-réseau participant à 
des réseaux de soins plus larges 
(oncologie, périnatalité, soins 
palliatifs, etc.)
- La nouvelle politique réseau 
permet l�intervention de réseaux 
thématiques sur les HAD 
polyvalentes ou spécifiques

Origine

années 90 
& +

 ! Utilisation de l�HAD par l�hôpital 
souvent uniquement en cas de 
demande excédentaire

# - Conventions HAD/CNAMTS
- Contrats d�objectifs et de moyens 
ARH/Hôpitaux/HAD/ville

1974
2000

 ! Implication déficiente des 
médecins généralistes

# - Conventions HAD/médecins 
généralistes

 ! Manque de permanence et de 
continuité des soins

# - Permanence et continuité 
assurées (Cf. Changements 
législatifs ci-dessous)

2000

 ! Les équipes hospitalières ne 
repèrent pas elles-mêmes les 
patients éligibles

∅  ! Mise au point d�une méthode 
d�évaluation des besoins d�HAD 
(DHOS pour ARH)

2004

 ! Informations médicales 
insuffisantes

#  ! Guide méthodologique de 
production du recueil 
d�informations standardisé de 
l'HAD (cf. b ib lio)

2004

1970 - Sanitaire/social :
 ! Séparation des secteurs 
sanitaire et social
    ! Séparation entre professionnels 
de santé et aide à domicile

#  ! Guichet unique assuré par 
l�HAD qui évalue les besoins du 
patient à la fois sur les plans 
médical et social
 ! Financement de l'aide 
ménagère requise par l'épisode 
de soins

Origine

Origine

Depuis 
l�origine 
ou 1970 
aux 
années 
90/2000

Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS

Com plém entarité v ille-hôpital
Coordination intersectorielle de la prise en charge m édicale et sociale

Début FREINS OU OBSTACLES
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Tableau n° 16 (suite 5)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

Depuis /

publié**

Modalités de financem ent

* Coordination intersectorielle 
financière déficiente :
- Ville/HAD/hôpital et public/privé :
 ! Enveloppes médicales distinctes 
limitatives

# - Contrats d�objectifs et de moyens 
ARH/Hôpitaux/HAD/ville
-T2A : cf. infra

2000

2005

! Pas de prime au transfert par un 
hôpital

≈  ∃

! Pas d'incitations financières 
pour professionnels de ville

≈  ∃  ! Tarif forfaitaire de sage-
femme libérale relevé
    ! Visite ALD revalorisée

2001

2002

- Sanitaire/social :

! Non fongibilité des enveloppes 
sanitaire et sociale
! Aides-ménagères sous 
conditions de ressources

≈ ∃

≈  ∃

- Aide au financement de gardes 
malades dans certaines 
circonstances (soins palliatifs�) 
(basée sur études)

2003

* Gestion des coûts opaque :
- Tarification inadaptée : tarifs 
hétérogènes ne tenant pas compte 
de la nature des soins

∅    ! ENHAD 2000 → évaluation des 
coûts médicaux directs 

⇒ Mise au point du modèle T2A de 
l�HAD) en  fonction des modes de 
prise en charge et de la 
dépendance

2003

2003

- Budget global à l�hôpital 
(redéploiements internes seuls)

# * Tarification à l�activité (T2A) :
 ! Convergence public/privé

2005
à 2012

- HAD non comptabilisé dans les 
PMSI

∅

- Comptes administratifs non 
affectés

#  ! Comptes administratifs ± 
comptabilité analytique

2005

- Transferts de charges vers les 
patients (médicales et financières)

≈  ∃

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
2000

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS
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Tableau n° 16 (suite 6)
Liste historique des freins et moteurs de l'HAD en France

* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus

** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté

Depuis /

publié**

→  Doute sur l�intérêt économique # →  Etudes d�évaluation favorables 1990 et +

* Coûts médicaux directs : 
     ! Les résultats dépendent du 
contexte :

- Résultats médicaux positifs 
(qualité des soins, sécurité, 
mortalité, etc.)

 ! Pas toujours probants si l�on 
raisonne en coûts marginaux

≈  ∃ - Forte satisfaction des patients et 
de l'entourage, qualité de vie

 ! L'HAD paie les médicaments 
plus chers que l'hôpital

≈  ∃ - Etudes sur coûts médicaux 
directs récentes :
   ! HAD " dépenses hospitalières 
(ENHAD 92),
   ! Coût HAD < coût Hôpital 
(ENHAD 2000, autres,
étude chimiothérapie HAS) :

- Report de charges médicales sur la 
famille :

≈  ∃  → si indications respectées, 
 → si coûts moyens
 → si distance domicile/hôpital k
Cf. supra et biblio

* Coûts indirects : * Coûts indirects :

- Report de charges financières sur 
la famille

≈  ∃ Cf. supra et b ib lio 1990 et +

- Pertes de temps ou de salaire pour 
les patients et/ou les aidants

≈  ∃ - Permet la reprise du travail de 
certains patients pendant l�HAD

Origine

Evaluation m édicale et économ ique

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990 
/2000

1993 +

2003 + 

2005
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Tableau n° 17
Evolution chronologique du contexte réglementaire pour répondre au vide juridique

faisant obstacle au développement de l�HAD

Depuis /

publié**

Vide juridique → Evolution du contexte 
réglem entaire

Constats Réponses
Non reconnaissance par les 
institutions

∅ * Définition et organisation 
progressives de l�HAD : ≤ 1991

- Loi hospitalière du 31 décembre 
1970 :

- HAD = structure expérimentale ∅ ! Reconnaît HAD 1970
- Circulaire de la CNAMTS du 19 
octobre 1974 :

- Définition inexistante ∅ ! Indications médicales à l'HAD 1974
! Modèle de convention 
HAD/CNAMTS
- Circulaire du Ministère des 
Affaires Sociales du 12 mars 
1986 :

- Définition trop imprécise ∅ ! Précise que la lourdeur et 
l ité d  i  t i

1986

Décrets, circulaires, SROS ≥1992
* Décrets d�octobre 1992 :
- Reconnaissance officielle en tant 
qu�alternative à l�hospitalisation,

- Fonctionnement :
- Pas de coordonnateur ∅  ! Obligation d�un médecin 

coordonnateur établissant un 
projet thérapeutique,

- Prescription limitée ∅  ! Prescription sans 
hospitalisation préalable et par 
tout médecin,

- Manque de continuité des soins ∅  ! Continuité médicale, etc.

1992 - Mais taux de change institué ∅

Situation 
en 2005*

1992

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1970/80

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
1990

MOTEURS OU INCITATIFSDébut FREINS OU OBSTACLES
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Tableau n° 17 (suite 1)
Evolution chronologique du contexte réglementaire pour répondre au vide juridique

faisant obstacle au développement de l�HAD

* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus

** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté

Depuis /

publié**

* Circulaire de mai 2000 et 
complément de décembre :

- Manque de coordination médicale 
intersectorielle

# - Conventions HAD/Hôpitaux

- Médicalisation insuffisante # - Insiste sur le concept de Projet 
Thérapeutique ,

- Manque de précision des missions 
et des rôles des acteurs impliqués, 
en particulier médecins

# - Précise les rôles du médecin 
hospitalier  (expert et formateur) et 
du médecin de famille  (pivot),
- Le médecin coordonnateur 
assure la communication entre 
ville/hôpital, participe à la formation 
du personnel, participe à 
l�évaluation de la qualité et aux 
décisions stratégiques de la 
structure

- Manque de définition précise : 
indications floues

# - Définition : modes de prise en 
charge, objectifs de soins

∅ - Fonctionnement :

 ! Contrats d�objectifs et de 
moyens entre l'HAD, l�hôpital et 
les systèmes ambulatoires 
auxquels elle fait appel (qualité et 
sécurité des soins)

 ! Accompagnement 
psychosocial et aidants

-Pas de permanence des soins ∅  ! Permanence des soins 24 
heures sur 24

- Ni de continuité des soins ∅  ! Continuité des soins : 
modalités de relais post HAD

- Manque de clarté du mode de 
fonctionnement interne de l�HAD et 
de la complémentarité ville/hôpital, 
formalisation insuffisante de 
l'accompagnement psychosocial

2000

FREINS OU OBSTACLES

Vide juridique (suite 1)

Situation 
en 2005*

Début

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
2000

MOTEURS OU INCITATIFS

→ Evolution du contexte 
réglem entaire (suite 1)
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Tableau n° 17 (suite 2)
Evolution chronologique du contexte réglementaire pour répondre au vide juridique

faisant obstacle au développement de l�HAD

Depuis /
publié**

* Circulaire de février 2002 :

- manque de précision concernant 
les soins palliatifs

∅ - Relative à l�organisation des 
soins palliatifs  et de 
l�accompagnement

- manque de cadre concernant la 
qualité et la sécurité des soins

∅ * Manuel d�accréditation de l�HAD 
et son complément (ANAES, 2003) 

2003

* Circulaire de février 2004 :

- Manque de précision sur les 
champs de la périnatalité, de la 
pédiatrie et de la psychiatrie

# - Complète la circulaire de 2000 en 
précisant les modalités de prise en 
charge  générale, en périnatalité, 
en pédiatrie et en psychiatrie

* Circulaire DHOS/485 (SROS 3) : 2003
Carte sanitaire : ∅
 - Taux de change : fermer 1 à 2 lits 
de court séjour pour ouvrir une place 
d�HAD (SROS 1)

∅

Nombreux départements dépourvus # - Développement de l�HAD inscrit 
dans les SROS 3 (ARH)

Pas de mesures incitatives de 
création de places d'HAD

# - Incitations financières à la 
création de structures et de places

2004/05

Distances et difficultés 
géographiques d�accès

≈ ∃

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
2000

1992 - Suppression de la carte sanitaire 
et levée du taux de change

2002

2004

Vide juridique (suite 2) → Evolution du contexte 
réglem entaire (suite 2)

Depuis 
l�origine 
aux 
années 
2000
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Tableau n° 17 (suite 3)
Evolution chronologique du contexte réglementaire pour répondre au vide juridique

faisant obstacle au développement de l�HAD

* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
* : Lexique des codes utilisés pour les situations
des freins en 2005 :
! : Frein renforcé, situation se dégrade
≈∃   : Situation quasi inchangée, existe encore
" : Frein affaibli, situation s'améliore
∅  : N'existe plus

** : Repères concernant les moteurs : 
Moteur existant depuis telle date / ou objectivé
dans une publication de telle date (cf. bibliogra-
phie française ci-après) ; si pas de date précise,
repère non daté

Depuis /

publié**

Plans gouv ernem entaux

Plan Hôpital 2007 2003
Réform e T 2A
- Tarifs ≈  coûts ⇒ rémunération 
plus juste
- La dynamique de gestion passe 
d�une logique de maîtrise à une 
logique de rémunération du 
service rendu
- Convergence public = privé
- T2A ⇒ Recueil d�informations 
standardisé de l�hospitalisation à 
domicile

PMSI, 
années 90

Non prise en compte dans le PMSI 
(pas de valorisation en points ISA)

∅ ⇒ Incite à la qualité des soins 
mais� 

2005 La T2A introduit d�autres risques 
potentiels dont :
- Biais de codage,

⇒ Nécessité de contrôles du 
codage et de la réalité des 
prestations, etc.

- Sélection des cas rentables,
- Productivisme, etc.
- La chimiothérapie étant beaucoup 
mieux rémunérée en hôpital de jour 
⇒ risque de non prescription pour 
l�HAD (détournement de clientèle)

⇒ Nécessité d�un suivi de l�activité 
et des coûts pour :
- Revaloriser certains modes de 
prise en charge,
- Et/ou élargir les indications 
d�HAD selon les possibilités 
offertes par le progrès 
thérapeutique

# Plan Cancer : 2003
Incitations financières pour les 
Soins palliatifs

≈ ∃
Plan Urgences : 2004

Incitations financières pour des 
places d�HAD d�aval

≈ ∃
Le dossier m édical 
personnel (DMP)

2007

Le DMP devrait permettre une vraie
lisibilité réciproque de toutes les
informations concernant le patient
et notamment un suivi après la
sortie d�HAD

Depuis 
l�origine 
jusqu'en 
2004

Tarification opaque, inégale et 
injuste, incitant à la sélection des 
patients plutôt qu�à la qualité des 
soins, non attractive

- Plus attractif pour le secteur privé ⇒ 
convergence prévue public/privé trop 
tardive

∅ 2005

→ 2012
2005

2005

et +

Manque d�organisation spécifique 
pour les soins du cancer, 
notamment les soins palliatifs

Pas de participation à la prise en 
charge des urgences

Manque d�instrument de 
communication médicale ⇒ défaut 
de coordination des soins

Vide juridique (suite 3)

Depuis 
l�origine 
aux 
années 90

Depuis 
l�origine

Depuis 
l�origine

→  Evolution du contexte 
réglem entaire (suite 3)

Début FREINS OU OBSTACLES
Situation 
en 2005*

MOTEURS OU INCITATIFS
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Petite bibliographie sur le fonctionne-
ment et les perspectives de l'HAD en 
France

Aligon A., Com-Ruelle L., Renaud T. et collabo-
ration d'Emmanuelle Lebrun (2003) ; Evaluation
du coût de la prise en charge en hospitalisation
à domicile, rapport CREDES n° 1484 et Ques-
tions d'économie de la santé n° 67

Bungener M., Horellou-Lafarge Ch. (1988) ; La
production familiale de santé. Le cas de l'hospi-
talisation à domicile, une approche économique
et sociale,  CTNERHI/MIRE

Chabrun Robert C. (1980) ; L'hospitalisation à
domicile à la recherche de sa définition,  Le con-
cours médical n° 19 

CNAMTS. (1985) ; Enquête H.A.D.,  Paris

CNAMTS. (1987) ; Les alternatives à l'hospitali-
sation, Résultats 1984 et analyse par structure,
Dossier études et statistiques

Com-Ruelle L., Raffy N. (1993) ; Le fonctionne-
ment des services d'hospitalisation à domicile :
évolution 1980-1992, rapport CREDES n° 958

Com-Ruelle L., Raffy N. (1994) ; Quel avenir
pour l'hospitalisation à domicile , Analyse des
freins et des facteurs en faveur de son dévelop-
pement, rapport n° 998 CREDES

Com-Ruelle L. (1994) ; La place des cancers en
HAD en 1991-1992 : son évolution depuis 1982
et les perspectives, note CREDES n° 1003

Com-Ruelle L., Raffy N. (1994) ; Les patients
hospitalisés à domicile en 1992, rapport CRE-
DES n° 1007

Com-Ruelle L., Raffy-Pihan N. (1995) ; L'hospi-
talisation à domicile : bilan, perspectives et com-
paraisons internationales. L'hôpital en
évolution : expériences françaises et étrangères,
Solidarité Santé - Etudes statistiques (3 : 25-36)

Com-Ruelle L., Dourgnon P., Perronnin M., Re-
naud T. (2003) ; Construction d'un modèle de ta-
rification à l'activité de l'hospitalisation à domicile,
Questions d'économie de la santé n° 69

Com-Ruelle L., Lebrun E. (2003) ; Indicateurs
d'état de santé des patients hospitalisés à domi-
cile (ENHAD 1999-2000), Questions d'économie
de la santé n° 77

Conseil économique et social. (1982) ; Les alter-
natives à l'hospitalisation

Conseil économique et social. (1989) ; L'hospita-
lisation de jour, l'hospitalisation à domicile

Cour des comptes. (2002) ; L'hospitalisation à
domicile, chapitre traitant des activités hospita-
lières en relation avec les soins ambulatoires du
Rapport de la Cour des comptes

Couty E., Haury B., Cousteix P.-J., Garcia Y., Ali-
gon A., Com-Ruelle L., Raffy-Pihan N., Quan
Cong H., Moreau Belouet C., Viennois-Marion
O., Roulant V., Garcia A., Quinquis A., Aglin-Gri-
monprez. et al. (2000) ; L'HAD, un nouvel essor,
Informations hospitalières n° 52 :
- Anonyme. Recommandations pour améliorer

la qualité de la prise en charge en HAD ;
- Cousteix P.J., Garcia Y., Raffy-Pihan N.,

Fnehad L'hospitalisation à domicile : un bilan
d'étape ;

- Aligon A., Com-Ruelle L., Raffy-Pihan N.
L'hospitalisation à domicile : un patient à sa-
tisfaire ? 

Groupes de travail sur l'hospitalisation à domicile
- Synthèse des réflexions et propositions pour fa-
voriser le développement de l'HAD et améliorer la
qualité de ces services, juin 2001 - octobre 2001,
rapport du Comité de pilotage sur l'hospitalisation
à domicile coordonné par la Direction de l'Hospi-
talisation et de l'Organisation des Soins (DHOS),
ministère de l'Emploi et de la Solidarité, 2001 :
- Groupe 1 : Les obstacles à l'extension de

l'HAD (animation : Gabrielle Hoppe)
- Groupe 2 : Place de l'HAD dans les schémas

régionaux d'organisation sanitaire et dans les
réseaux (animation : Huguette Mauss, rap-
porteur : Dr Annick Dieterling)

- Groupe 3 : Tarification de l'HAD (animation :
Hélène Phaner, rapporteur, Dr Laure Com-
Ruelle)

- Groupe 4 : Formation, recherche, communi-
cation (animation : Huguette Mauss)

- Groupe de travail ministériel émanant du co-
mité de suivi " Soins palliatifs et accompagne-
ment 2002-2005 " de la Circulaire du 19
février 2002,  Guide de bonnes pratiques
d'une démarche palliative, (www.san-
te.gouv.fr/htm/dossiers/palliatif/index.htm),
2004

Haury B., Jestin C. et al. (1999) ; L'hospitalisa-
tion à domicile en France : Bilan et propositions,
rapport du groupe de travail coordonné par Di-
rection des hôpitaux du ministère de l'Emploi et
de la Solidarité
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IGAS. (1978) ; L'hospitalisation à domicile 

Lebrun E. (2001) ; Tentative de construction d'un
indicateur de morbidité en hospitalisation à domi-
cile à partir d'une enquête du CREDES réalisée
en 1999 destinée à l'évaluation des coûts de prise
en charge,  Thèse pour le doctorat en médecine.
Diplôme d'études spécialisées en santé publique,
Université Paris VI Pierre et Marie Curie - Faculté
de médecine Pitié Salpétrière, Paris, 2001

Lebrun E. (2003) ; Analyse et construction d'une
procédure de classement en groupes homogè-
nes des patients en Hospitalisation à Domicile
(H.A.D.) à partir de l'enquête CREDES 1999-
2000,  mémoire du DEA Méthodes d'Analyse
des Systèmes de Santé, Option " Gestion et éva-
luation des systèmes de soins "

Ministère de la santé, de la famille et des person-
nes handicapées (DHOS). (2002) ; Guide pour la
mise en place d'un programme de lutte contre la
douleur dans les établissements de santé

Ministère de la santé et de la protection sociale
(DHOS), 14 juin 2004, Hospitalisation à domicile,
(www.sante.gouv.fr), Actes du Colloque organi-
sé par la Direction des Hôpitaux et de l'Organisa-
tion des Soins, dont :
- Patte R. -Quel recours à l'Hospitalisation à

Domicile (HAD) ? Selon quels protocoles pré-
parer la sortie vers l'HAD ? Quels prescrip-
teurs de l'HAD ? ; 

- Soutif C.L'HAD au sein des acteurs de la pri-
se en charge à domicile : quelle complémen-
tarité avec les SSIAD, avec les travailleurs
sociaux ? ; 

- Méléder H. L'Hospitalisation à domicile du
SROS de 2e génération au SROS de 3e gé-
nération ;

- Franco A., Nicolas L. Responsabilité et mis-
sions du médecin coordinateur d'HAD ;

- Le Guen Y., Marescaux C. -La tarification à
l'activité des services d 'hospitalisation à do-
micile, Ministère de la santé et de la protec-
tion sociale (DHOS) ; 

- Dr Gevaer. -Quels recours à l'HAD - Quels
prescripteurs - Quelles protocolisations -
Quelles motivations  -Quel vécu - Quels sou-
haits pour l'avenir ?

Raffy-Pihan N. (1994) ; ,L'hospitalisation à domi-
cile : un tour d'horizon en Europe aux Etats-Unis
et aux Canada,  CREDES

Raffy-Pihan N. (1997) ; L'hospitalisation à domi-
cile : une alternative également adaptée aux per-
sonnes âgées, CREDES

Revue Prévenir. (1er semestre 1987) ; Les alter-
natives à l'hospitalisation : le débat économique,
la réponse de libéraux, les rôles et charges des
familles, les obstacles politiques et administra-
tifs, les progrès et perspectives  

Revue Prospective et santé. (1984) ; L'hôpital
hors les murs,  n° 32

Sentilhès-Monkam A. (2004) ; La prise en char-
ge de la fin de vie dans le cadre de l'hospitalisa-
tion à domicile : étude qualitative auprès des
patients, de leur famille et des soignants, thèse
pour le Doctorat de santé publique

Service évaluation médico-économique et santé
publique (Hirtzlin I., Préaubert N. et al. (2005)),
La chimiothérapie anticancéreuse administrée à
l'hôpital ou en prise en charge à domicile : as-
pects économiques et organisationnels,
(www.has.fr) 
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Développement du réseau des HAD en 
2004 et projection en 2005

Le développement du réseau des HAD prévu par
la circulaire DHOS 44 du 04 février 2004 fixait
l'objectif à 8 000 places d'ici fin 2005, tout en
couvrant les zones géographiques alors dépour-
vues de structure. Un plan d'accompagnement
financier y octroyait 66 millions d'euros, dont 16
en 2004 et 50 en 2005.

Les statistiques récentes (fin 2004) montrent que
le nombre de structures d'HAD et le nombre de
places ont fortement augmenté récemment : au
1er décembre 2004, un total de 5 930 places
d'hospitalisation à domicile étaient autorisées,
réparties sur 140 structures d'HAD (4 773 étaient
effectivement installées, elles étaient au nombre
d'environ 4 000 en 2000). Une large majorité des
places émanent du secteur associatif : 3 189 pla-
ces réparties dans 56 structures, parmi lesquel-
les Santé Service de Puteaux pour 1 200
places). L'hôpital public en rassemble environ
1 676 au sein de 63 structures dont l'Assistance
Publique-Hôpitaux de Paris qui totalise 820 pla-
ces à elle seule. Le reste concerne les hôpitaux
privés participant au service public hospitalier
(PSPH) dans lequel 14 structures offrent 909
places et les cliniques privées (7 structures pour
156 places). L'offre de soins en HAD reste très
inéquitablement répartie sur le territoire (ils
étaient 52 en 1999) : ainsi, 21 départements res-
taient encore privés de toute structure fin 2004 ;
ils ne devraient plus être que 17 en 2005 car
1 464 places nouvelles sont projetées par 47
promoteurs, ce qui totaliserait 74 % de l'objectif
des 8 000 places en 2005.

Les deux cartes qui suivent ont été fournies fin
2004 par la Fédération nationale des établisse-
ments d'hospitalisation à domicile (Fnehad
(www.fnehad.asso.fr ) qui tient un compte précis
des installations et des projets en cours.
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Carte 2
Nombre de structures d'HAD autorisées en décembre 2004

            Source Fnehad
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Carte 3
Projection du nombre de structures d'HAD autorisées pour 2005

              Source : FNEHAD
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