HCSP DIRECT

des dépistages des maladies infectieuses liées
au VIH, aux virus de I'hépatite B et C, etc.).

Stabiliser la prévalence de

I'obésité chez les adultes et la

réduire chez les enfants

Les objectifs avancés par le HCSP visent a stabi-
liser la prévalence de I'obésité des adultes (alors
qu’actuellement celle-ci tend a augmenter), et a
diminuer celle des enfants (alors qu’aujourd’hui
celle-ci tend a se stabiliser). A noter que la
lutte contre 'obésité a des répercussions sur
la diminution d’autres pathologies comme les
affections cardio-vasculaires, certains cancers...

D’autres objectifs définis par le HCSP corres-
pondent a réduire la prévalence des pathologies
nutritionnelles : lutter contre les troubles du
comportement alimentaire chez les adolescents
et faire reculer les problémes de malnutrition
chez les personnes agées.

Des objectifs sur la pratique d’activités phy-
siques et sur la diminution de la sédentarité
a tous les ages de la vie sont aussi proposés.
Par rapport aux objectifs de la loi de 2004, les
nouvelles propositions du Haut Conseil s'inté-
ressent plus particuliérement aux enfants trop
souvent sédentaires devant des écrans. Une
meilleure qualité des apports nutritionnels est

aussi bien sir conseillée, avec en particulier une
augmentation de la consommation des fruits et
Iégumes, une diminution de la consommation
de sel, un rééquilibrage des apports entre glu-
cides lents et simples, une augmentation des
apports de calcium dans les groupes considérés
a risque (adolescents, jeunes femmes, personnes
agées), une réduction des carences en fer, une
promotion de I'allaitement maternel (ce dernier
objectif ne figurait pas dans les objectifs de la
précédente loi). Ces objectifs sont cohérents
avec les recommandations du Plan national
nutrition santé (PNNS).

Réduire les inégalités en matiere de cancer
Pour les cancers, le HCSP effectue de nom-
breuses nouvelles propositions. Sila loi de 2004
insistait sur le développement de dépistages
précoces, le Haut Conseil a montré une pro-
gression de ces dépistages, avec toutefois des
inégalités concernant I'acces a ces dépistages.
Etant donné aussi les disparités de mortalité par
cancer, il est préconisé des efforts particuliers
pour réduire ces inégalités.

Pour la tuberculose, fixer des objectifs
liés a la disparité entre les régions
Concernant la tuberculose, il est proposé par

le Haut Conseil d’intensifier la prévention, le
dépistage et le traitement dans les groupes et
zones les plus a risque. Ainsi le HCSP définit
différentes valeurs d’incidence a atteindre en
métropole et dans les départements d’outre-mer :
6 cas/100000 habitants; en Tle-de-France :
12 cas/100000 habitants; en Guyane : 15
cas/ 100000 habitants. Des valeurs d'incidence
sont également préconisées pour les populations
les plus a risque : les migrants, les personnes
sans domicile fixe...

Définir des stratégies de dépistage
Parallélement a ses propositions d’objectifs, le
Haut Conseil fait le constat de I'existence d’une
multiplicité de dépistages aux différents ages de
la vie, ou ciblés sur des pathologies (cancers,
maladies rares), ou effectués dans le cadre de la
médecine du travail. Une multitude d'instances
traitent des questions scientifiques, techniques
et éthiques que soulévent ces dépistages. Mais
il n’existe pas de lieu unique d’expertise pour
aider les pouvoirs publics a définir des stratégies
de dépistage dans une perspective globale de
santé publique. Le Haut Conseil pourrait jouer
ce role et, a I'instar de ce qu'il fait pour le
calendrier vaccinal, établir un programme de
dépistages tout au long de la vie. ll

La prise en charge des personnes atteintes
de maladies chroniques

La Commission spécialisée maladies chroniques du HCSP a recemment publié un
rapport sur la prise en charge et la protection sociale des personnes atteintes de

ces affections. Les grandes lighes en sont présentées ici.

uite a une auto-saisine du Haut Conseil de

la santé publique en 2008, la Commission
maladies chroniques du HCSP a initié un travail
sur la prise en charge et la protection sociale des
personnes atteintes de maladies chroniques. En
novembre 2009, elle a émis dix recommanda-
tions qui poursuivent deux objectifs : permettre
a toutes les personnes atteintes de maladies
chroniques d’avoir accés a une prise en charge
de qualité et réduire les inégalités de «restes a
charge » supportés par les patients. Le systeme
de santé s’est engagé, depuis de nombreuses
années, dans des réformes structurelles visant
a mieux organiser cette prise en charge et, en
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2007, un ambitieux Plan pour I'amélioration
de la qualité de vie des personnes atteintes
de maladies chroniques a été lancé. Ce plan
doit étre décliné jusqu’en 2011. Dans cette
perspective, les recommandations du HCSP
visent a accompagner, renforcer ou proposer
des mesures adaptées au regard des enjeux.

28 millions de personnes suivent un
traitement au long cours, 15 millions
sont atteintes de maladies chroniques,
9 millions sont déclarées en ALD

Les maladies chroniques constituent un véri-
table défi d’adaptation pour notre systéme de

santé. Par leur caractére durable et évolutif, elles
engendrent des incapacités et des difficultés
personnelles, familiales et socioprofession-
nelles importantes. La Commission maladies
chroniques du HCSP a d’abord dressé un bilan
des dispositions actuellement prévues par
notre systéme de santé en matiére de prise
en charge des personnes atteintes de maladies
chroniques. Le dispositif médico-administratif
dit des ALD (affections de longue durée) vise
a gérer la prise en charge tant médicale que
financiére de ces maladies. Il est devenu pro-
gressivement inadapté. Aujourd’hui, en France,
sur les 15 millions de personnes souffrant de



maladies chroniques, seules 9 millions environ
sont déclarées en ALD!,

Le dispositif des ALD est

devenu inadapté et source
d’importantes inéquités

Le dispositif des ALD a été créé en 1945, en
méme temps que la Sécurité sociale. Il repose
sur le principe de la solidarité collective selon
lequel un traitement, dés lors qu'il est coliteux, ne
doit pas étre a la charge de la personne atteinte
de maladie chronique. Pour bénéficier du régime
desALD, la pathologie dont souffre le patient doit
correspondre a une affection définie sur une liste
établie par décret (art L. 322-1 du Code de la
Sécurité sociale). Cette liste comporte 30 groupes
d’affections (ALD 30), avec, pour chacun, des
criteres médicaux spécifiques définissant les
conditions d’admission a ce dispositif. Mais
ce régime apparait trop restrictif, conduisant a
négliger, sans aucune justification médicale, ni
économique, la prise en charge des personnes
atteintes d’une affection chronique non listée.
C’est pour tenter de répondre a ce probléme
qu'ont été créées les ALD 31 (affections dites hors
liste) et ALD 32 (polypathologies invalidantes).

Ce systéme génére des disparités entre les
malades et n'assure pas une bonne prise en
charge, ni une protection sociale de I'ensemble
des patients souffrant de pathologie chronique.

Le dispositif des ALD apparait aujourd hui
inadapté, malgré des efforts d'aménagement,
comme la mise en place des ALD 31 et 32. En
effet, en pratique, beaucoup d’exemples mon-
trent que le nombre de personnes atteintes de
maladies chroniques admissibles au titre des
ALD 31 et 32 est sous-estimé. La définition
imprécise de ces catégories est une explication
possible pour certaines disparités régionales
concernant le taux de refus d’admission dans
le régime ALD.

Au total, ce dispositif des ALD reconnait cer-
taines affections chroniques peu codteuses, tout
en excluant d’autres qui le sont davantage. Par
ailleurs, les patients ayant guéri de leur maladie
longue durée bénéficient toujours des conditions
d’une ALD, méme quand elle n’est plus justifiée.

Ce systeme des ALD a été mis en place a
une époque ou les maladies chroniques étaient
beaucoup moins fréquentes, quand notre
systéme de santé était surtout structuré parla
gestion des affections aigués. Aujourd’hui, pour
des raisons diverses, au premier rang desquelles
I'augmentation de I'espérance de vie et les

1. En 20086, le cancer, le diabéte, les maladies cardio-
vasculaires et les maladies psychiques constituaient
les trois quarts des maladies des personnes en
affection de longue durée (ALD).

progres thérapeutiques, le nombre de patients
souffrant de pathologies chroniques a considé-
rablement augmenté. Dans son état actuel, le
systéme des ALD n’est que trés peu réformable :
tout ajout d’une pathologie a la liste est périlleux
vis-a-vis d’autres qui n’entreraient pas dans le
systéme, et tout retrait d’une affection donnée
serait mal vécu par les malades qui aujourd’hui
bénéficient de cette prise en charge.

Développer des parcours de soins, pour
mieux accompagner les malades

La principale difficulté a laquelle sont confrontées
les personnes atteintes de maladies chroniques
et les soignants est le cloisonnement de notre
systeme de santé, avec la segmentation des
compétences et des responsabilités entre les
professionnels. La personne souffrant d’'une
maladie chronique, souvent limitée dans ses
activités en raison de son affection, n’a ni les
capacités, ni les ressources nécessaires pour
gérer efficacement son parcours de soins.

Le HCSP recommande un véritable accompa-
gnement des personnes atteintes de maladies
chroniques. Afin de compléter le dispositif de
coordination du parcours de soins médical créé
en 20042, il propose d’instaurer une nouvelle
fonction de «gestionnaire de parcours de soins »,
afin d’aider les personnes atteintes de maladies
chroniques dans toutes leurs démarches de
prise en charge médicale, sociale, administrative
et financiére.

Vers un nouveau dispositif fondé sur

les conséquences de la maladie

Pour améliorer la prise en charge et la protection
sociale des personnes atteintes de maladies
chroniques, la Commission maladies chroniques
du HCSP a émis dix recommandations.

Parmi celles-ci, le HCSP préconise (recom-
mandation n® 1) de définir la maladie chronique
selon les critéres suivants :

@ la présence d’un état pathologique de
nature physique, psychologique ou cognitive,
appelé a durer;

@ une ancienneté minimale de trois mois,
ou supposée telle3;

@ un retentissement sur la vie quotidienne
comportant au moins I'un des trois éléments
suivants :

- une limitation fonctionnelle des activités
ou de la participation sociale,

2. Inscrit dans la loi du 13 aolt 2004 relative a
I"assurance maladie.

3. Pour certaines pathologies, cette ancienneté n’est
pas indispensable. On sait, par exemple, qu’en cas
d’insuffisance respiratoire, il est inutile d’attendre
cette ancienneté, la maladie restant chronique.

- une dépendance vis-a-vis d’'un médi-
cament, d’un régime, d’une technologie médicale,
d’un appareillage ou d’une assistance person-
nelle,

- lanécessité de soins médicaux ou paramé-
dicaux, d’'une aide psychologique, d’'une adap-
tation, d’une surveillance ou d’une prévention
particuliere pouvant s'inscrire dans un parcours
de soins médico-social.

Le HCSP recommande (recommandation n® 3)
que la prise en charge financiere de la maladie
chronique se fasse indépendamment de son
étiologie. Il propose également I'organisation
d’un débat démocratique sur des alternatives au
dispositif actuel des ALD, prenant en compte a
la fois les aspects macroéconomiques (point de
vue de la société), les aspects microéconomiques
(point de vue du patient), et la qualité de la
prise en charge des patients atteints de maladies
chroniques. Une des pistes envisagées concerne
un dispositif de type «bouclier sanitaire » qui
permettrait a TOUTES les personnes atteintes de
maladies chroniques d’étre intégralement prises
en charge au-dela d’une franchise déterminée
en fonction des revenus.

Lobjectif est de permettre une prise en charge
plus large et plus équitable des personnes souf-
frant d’affections chroniques.

Améliorer la prise en charge, la
formation des professionnels et

la diffusion de I'information

Pour améliorer I'environnement des patients
atteints de maladies chroniques, le HCSP recom-
mande entre autres de :

@ Améliorer la prise en charge et rendre effectif
le parcours de soins et sa coordination pour
I’ensemble des patients souffrant d’une maladie
chronique, en développant notamment I'éducation
thérapeutique?* (recommandation n® 4);

@ Promouvoir la classification internationale
du fonctionnement de la santé de 'OMS (CIF)
dans la formation initiale et continue des profes-
sionnels de santé et faire de la prise en charge
des personnes atteintes de maladies chroniques
un théme prioritaire de la formation médicale et
de I'évaluation des pratiques professionnelles
(recommandation n® 8);

@ Améliorer la diffusion des connaissances
et informations a 'usage des professionnels de
santé et des personnes atteintes de maladies
chroniques, en développant, en particulier, un
portail de santé au sein de structures com-
pétentes dans ce domaine (recommandation

n°9). B

4. Rapport HCSP L’éducation thérapeutique intégrée
aux soins de premier recours, novembre 2009, 35 p.
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