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INTRODUCTION

C'est au lendemain de la seconde guerre mondiale que la Déclaration universelle des droits de l'homme et du citoyen de 1946, à laquelle renvoie le préambule de la Constitution française de 1958, proclamait « (...) la loi garantit à tous, notamment à l'enfant, à la mère et aux vieux travailleurs, la protection de la santé »
. 

Encore convient-il de définir le concept de "santé" ainsi mis en œuvre. Le 22 juillet 1946, la conférence constitutive de l'OMS en a établi une définition. Selon l'organisation, la santé doit être considérée comme un état complet de bien être physique, mental et social et pas seulement comme une absence de maladie ou d'infirmité.
 La santé est donc considérée comme une préoccupation individuelle qui s'attache à prendre en compte l'environnement de l'individu en plus de son état physique et psychique, mais également comme une préoccupation collective. 

Cette double conception de la santé a évolué au fil des ans et perdure encore aujourd'hui. Au Vème siècle avant Jésus Christ, Hippocrate fixait les règles techniques et déontologiques qui régissent encore aujourd'hui, au moins comme référence, les rapports existants entre le médecin et son patient tout comme entre le médecin et son élève. Dans l'Antiquité gréco-romaine puis au Moyen-âge, l'aspect communautaire de la médecine était quant à lui révélé par l'importance des institutions caritatives. Aujourd'hui, ce caractère dual se retrouve dans les progrès de la médecine curative et dans le développement de la culture de la prévention et de la précaution des sociétés occidentales. 

Sous différentes influences, tenant à la fois au développement des sociétés industrielles et à la généralisation d'une méthode scientifique et positiviste, la définition de la santé continue d'évoluer pour devenir la résultante de données environnementales, politiques, économiques, scientifiques et techniques. Il devient alors particulièrement difficile de concilier l'ensemble des aspects qui la composent au sein d'une même approche. 

En effet, selon les disciplines concernées et les avancées, des motifs d'espoir alternent avec des motifs d'inquiétude. Les progrès de la médecine, l'avènement des nouvelles technologies, les avancées biologiques et génétiques marquent une extraordinaire amélioration de l'état de santé de la population ainsi que des perspectives futures très prometteuses. Ils peuvent aussi susciter des craintes, tenant aux menaces qu'ils font peser sur les libertés individuelles, l'identité même de l'Homme, ainsi que sa nature propre. De même, les découvertes scientifiques, si elles repoussent les limites de l'espoir, peuvent apporter une certaine inquiétude face à l'identification des nouvelles pathologies, ainsi que leurs répercussions sur la santé publique, l'environnement économique ou social.
Dans son rapport public de 1998 consacré aux Réflexions sur le droit de la santé, le Conseil d'Etat avait sur ce point relevé qu'« au nom des progrès en cours on en vient parfois à espérer que tout soit techniquement possible, ce qui aurait pour corollaire juridique l'extension quasi-illimitée de la responsabilité des professionnels de santé. Mais au nom des incertitudes qui demeurent voire des régressions qui menacent dans certains domaines tels que celui des maladies infectieuses, il faut admettre que la réalité est beaucoup plus aléatoire et que par suite, le droit doit évoluer avec prudence »
. 

Il en résulte que le Droit doit avoir pour souci de chercher un point d'équilibre entre les progrès médicaux et scientifiques d'une part et le respect des règles éthiques d'autre part. Il est en effet de son rôle d'encadrer ces avancées sans les freiner et ainsi procurer à la population un sentiment de sécurité voire de bien être. Ceci demeure d'ailleurs la préoccupation de la plupart des États européens qui à cet égard, se sont dotés de lois dans le domaine des sciences et de la vie. 

L'équilibre recherché n'est cependant pas toujours aisé à maintenir tant les valeurs à concilier peuvent s’opposer. A cet égard, Mme Catherine Labrusse-Riou a pu écrire que « (...) le droit est ainsi placé dans une situation difficile, si ce n'est impossible. On lui demande, pour départager les philosophies ou les sciences adverses, de dire sur l'homme une vérité qu'il ne peut pas dire. Mais en même temps on lui récuse le droit de penser ce qu'il doit énoncer, à savoir le jugement sur les faits et les vérités qu'on lui présente, à partir des règles de droit ou de catégories dont le fondement ou le contenu sont discutés ou même discrédités »
. 

L'apparition d'un droit de la biomédecine, englobant les dons d'éléments et produits du corps humain, l'assistance médicale à la procréation, les diagnostics anténataux, à la génétique et à la recherche sur les embryons et les cellules souches embryonnaires
, dont les pratiques se distinguent de la médecine traditionnelle en ce qu'elle porte atteinte à l'intégrité de la personne humaine sans réellement poursuivre un but thérapeutiques
, ressort de cette recherche spécifique de conciliation. 

C'est également dans cette perspective que s'est développée l'autonomie de la personne dans les décisions concernant sa santé et plus généralement un « droit du patient » gouverné par le principe de la dignité de la personne humaine qui lui sert de fondement. Dans sa décision du 29 juillet 1994, le Conseil Constitutionnel avait en effet énoncé que « (...) le respect de l'être humain dès le commencement de sa vie, l'inviolabilité, l'intégrité et l'absence de caractère patrimonial du corps humain ainsi que l'intégrité de l'espèce humaine (...) tendent à assurer le respect du principe constitutionnel de sauvegarde de la dignité humaine »
. De même l'article 2 du Code de déontologie médicale énonce que le médecin doit exercer « sa mission dans le respect de la vie humaine, de la personne et de sa dignité »
. 

Désormais, le corps humain ne doit pas être traité comme une entité dissociée de la personne. La dignité de la personne humaine est devenue au fil des ans un principe à géométrie variable justifiant l'existence de certains droits fondamentaux de l'être humain. Ainsi, après avoir posé le principe lors du contrôle de constitutionnalité des lois bioéthiques du 29 juillet 1994, le Conseil constitutionnel va en accroître la portée à travers différentes décisions comme celles relatives à la diversité de l'habitat
, à la lutte contre les exclusions
 et à la loi modifiant les conditions de l'interruption volontaire de grossesse
.
L'individu est dorénavant placé au centre de l'ordre social et l'égale dignité des hommes entre eux devient un principe préexistant à toute autre règle de droit. La reconnaissance de la dignité inhérente à chaque être humain constitue ainsi le fondement de leur liberté
. 

Cette liberté trouve à s'exprimer de différentes façons concernant la prise en charge de l'individu. Dans le domaine de la santé, elle est d'abord le vecteur du développement des droits de patients et implique ainsi la nécessité d'une information loyale claire et appropriée de celui-ci préalablement au recueil de son consentement
 à toutes formes de soins. 

Dans le même ordre d'idées, la loi n°2002-303 du 4 mars 2002 consacre le principe de la participation de la personne aux décisions concernant sa santé et rompt ainsi avec le paternalisme médical théorisé par le Professeur Portes dans son commentaire du Code de déontologie médicale et selon lequel « tout acte médical n'est, ne peut être et ne doit être qu'une confiance qui rejoint librement une conscience ». Désormais l'article L. 1111-4 du Code de la santé publique énonce que : « aucun acte médical, ni aucun traitement, ne peuvent être pratiqués sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment ». 

Poursuivant cette reconnaissance de la dignité de la personne humaine dans le champ sanitaire, la liberté de l'individu trouve dorénavant à s'exprimer en matière de qualité de vie liée à la santé. Ce concept, introduit aux Etats-Unis dans les années 1970 peut être identifié dans ses fondements à la définition de la santé donnée par l'OMS en 1946. Il englobe divers facteurs comme le bonheur familial, le logement, l'environnement, les conditions de ressources etc. Mais c'est surtout le retentissement de la maladie et de son traitement sur la vie de l'individu qui fait tout l'intérêt du concept. 

Auparavant, la qualité de vie n'était entendue qu'au travers d'éléments quantitatifs faciles à mesurer et à comparer (espérance de vie par exemple) mais aussi objectifs. Cependant, lorsque l'OMS énonce que « la qualité de vie est la perception qu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses normes et ses inquiétudes », la dimension qualitative du concept prend tout son sens.
Le médecin d'aujourd'hui ne peut plus se contenter de soulager et de guérir. Maintenir une vie de qualité malgré son traitement est en effet devenu un élément important de la décision médicale, sinon l'élément déterminant justifiant les atteintes à l'intégrité du corps que peut légitiment réaliser le professionnel de santé. 
Ce concept abstrait et flou de la qualité de vie n'a été analysé que depuis qu'il est possible de traiter efficacement certaines pathologies comme les maladies chroniques et ainsi prolonger la vie. Il s'agit d'une part pour le médecin de dépasser une approche purement scientifique et de prendre en compte d'autres paramètres tels que la dimension psychosociale du malade et d'autre part pour le patient de pouvoir exprimer la diversité de ses attentes relatives à son traitement ayant un impact sur sa vie personnelle et professionnelle.

L'augmentation des exigences en matière de qualité de vie est devenue un corollaire de l'augmentation de l'espérance de vie. En effet, le vieillissement de la population mais aussi le refus de vieillir, le nombre croissant de malades, l’apparition de nouvelles pathologies, l’augmentation du niveau de vie, les attentes de consommation de soins, les progrès scientifiques, le niveau d’éducation et d’information plus élevé, les exigences sociopolitiques sur les acquis sociaux, sont tout autant de facteurs qui génèrent des standards en terme de confort. 

De nombreuses maladies
 ne tuent plus ou alors plus lentement et sont susceptibles de devenir « chroniques », imposant un traitement au long cours. Elles se caractérisent par les incertitudes qu'elles provoquent. Elles sont durables, évolutives et peuvent engendrer des incapacités, des difficultés familiales et sociales importantes. Un des grands enjeux auquel sont confrontés les pays occidentaux en premier lieu, puis les pays en voie de développement consiste ainsi à assurer la conciliation de la maladie et du maintient de la vie de qualité, le premier facteur n’étant plus nécessairement privatif du second. 

Ces affections posent dès lors des questions sociopolitiques et éthiques importantes en raison de leurs coûts mais aussi « de leur poids social extrêmement important lié à la sévérité, à l’évolutivité des troubles qui excluent rapidement les malades du milieu professionnel, puis social et enfin familial »
. Dès lors, doit aussi être résolue la difficulté tenant à garantir des traitements efficaces tout en assurant une protection sociale suffisante afin de permettre à ces malades d’avoir la meilleure qualité de vie possible dans le respect de leur dignité. Pour ce faire, les traitements et dispositifs juridiques doivent permettre la persistance et/ou la reconnaissance des libertés individuelles, telles que leur capacité de discernement et de prise de décision ainsi que leur responsabilité, la possibilité d’avoir accès au travail, le droit à une vie familiale normale, la prise en charge de la douleur, etc. 

Il est d’abord du devoir des systèmes juridiques organisés de pouvoir permettre la continuité de la reconnaissance de la qualité de sujets de droits, par delà la simple déclaration formelle, comme de citoyens à part entière. Cette permanence impose, pour son exercice, l'organisation d'une aide réaliste et adaptée, associée à la compensation suffisante de leur éventuel handicap. Inverser les deux démarches conduirait à nier en grande partie leur capacité à être un sujet actif et immanquablement à l’échec de leur prise en charge sociale. 

Il incombe par conséquent aux autorités publiques – législatives, administratives et juridiques et sociales – de développer une organisation destinée à favoriser le soutien des personnes atteintes de maladie chronique ainsi que de renforcer la reconnaissance efficace de leur autonomie. 
Trois facteurs risquent cependant d’entraver une telle démarche. Il s'agit d'abord de l’augmentation des malades et des maladies, puis du coût toujours plus important des traitements à mettre en œuvre et enfin de l’affaiblissement des solidarités sociales dans les pays occidentaux qui conduisent à la stigmatisation de l’individu atteint de maladie chronique. 

Le financement public des systèmes de santé risque d’être incapable dans les années à venir de prendre en charge les soins et interventions nécessaires au traitement de ces maladies. Ainsi, le fossé ne cessera-t-il de se creuser entre les attentes des malades, les demandes adressées au système de soins et l’obligation pour les pouvoirs publics de limiter l’augmentation des dépenses collectives. Il est donc urgent de trouver un nouveau modèle de prise en charge. 

Les maladies chroniques sont pourtant, à ce jour, très peu reconnues et de ce fait demeurent très mal encadrées. Il n’existe par exemple pas de définition précise de la maladie chronique en France. Afin de savoir si une maladie est qualifiée comme telle, il faut se référer à la liste des Affections longue durée « exonérantes » et « hors liste » établie par la sécurité sociale. 

Elles y sont définies comme des affections dont la gravité et/ou le caractère chronique nécessitent un traitement prolongé et une thérapeutique particulièrement coûteuse pour lesquelles il y a la surpression du ticket modérateur (maladies « exonérantes ») ou comme des maladies graves de forme évolutives et invalidantes qui comportent un traitement prolongé d'une durée prévisible supérieure à six mois avec une thérapeutique particulièrement coûteuse (affections dites « hors liste »). 

Or une telle nomenclature, à vocation strictement financière, ne peut correspondre en totalité à la réalité sociale de la maladie comme à ses conséquences médicales. L'absence de définition globale des maladies chroniques rend impossible la qualification d'un statut propre et adapté. De même, la délimitation d'une véritable politique de prise en charge comme de garantie aux personnes atteintes, un accès à une bonne qualité de vie devient illusoire, les outils juridiques permettant d'atteindre un tel objectif n'étant toujours pas mis en œuvre.

La personne atteinte de maladie chronique bénéficie, dans la plupart des cas, de la combinaison des statuts de la personne malade
 avec celui de la personne handicapée
. Il peut pourtant arriver qu'elle ne se considère ni comme l'une – dans le sens où elle guérit peu ou pas de sa maladie, ni comme l'autre, tant le handicap recouvre des réalités différentes et des situations de vie variables. Il reste ainsi à adapter, en France, les règles juridiques existantes à la spécificité des maladies chroniques et, partant, à l'amélioration de la qualité de vie de ces personnes.
Le gouvernement a tenté d'apporter une première réponse à cette problématique au travers du plan relatif à l'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques (2007-2011)
. Ce plan, divisé en quatre axes, a pour but de :
· permettre au malade de mieux connaître sa maladie pour mieux la gérer, 

· élargir la pratique médicale à la prévention et à l'éducation thérapeutique, 

· tout mettre en œuvre pour faciliter la vie au quotidien des malades chroniques,

· mieux connaître les conséquences des maladies chroniques sur la qualité de vie. 

On observe donc une tendance des pouvoirs publics à responsabiliser l’individu face à sa pathologie et à son existence notamment par la gestion de sa propre santé. La solidarité collective laisse progressivement place à la responsabilisation du patient qui n’est pas incompatible avec l’amélioration de sa qualité de vie et de sa prise en charge, bien au contraire. L’essentiel est en effet de permettre à chaque malade de gagner en autonomie et ainsi en dignité.

Ce mouvement est celui que l’on peut observer dans l’ensemble des pays occidentaux et constitue sans doute une des réponses les plus efficientes au regard des enjeux qui se présentent en matière de gestion des maladies chroniques.

Il est donc nécessaire de dresser un état des lieux des différents outils juridiques et sociaux qui aujourd'hui définissent et permettent l'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques en Occident afin de pouvoir en tirer tous les enseignements utiles.

La France, la Suède, le Canada et les États-Unis constituent, à cet égard, des archétypes de systèmes de prise en charge de l'individu, dans lesquels existe une longue tradition marquée par des spécificités culturelles, sociales et politiques propres qu’il est intéressant de comparer au regard de cette nouvelle problématique. 

Deux points doivent ainsi retenir l’attention au sein de chacun des systèmes juridiques étudiés : la prise en charge de la maladie chronique en elle-même d'une part (Partie I) et la prise en charge de l'individu en qualité de malade d'autre part (Partie II).

*
*
*
1re PARTIE

la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques au regard de la prise en charge de la maladie.

I. l’acces aux soins en france, en suede, au canada et aux Etats-Unis :
Les maladies chroniques sont de plus en plus au cœur des préoccupations des pouvoirs publics. Leur progression crée un énorme fardeau pour les systèmes de santé qui peinent à les encadrer et à les assumer. Le nombre de ces maladies augmente considérablement du fait de la conjonction de deux facteurs :

· les progrès scientifiques d'une part, qui permettent de transformer des maladies autrefois mortelles en maladies chroniques telles que le SIDA, certaines formes de cancer ou la mucoviscidose,

· le vieillissement de la population résultant de l'augmentation de l'espérance de vie. 

Afin de comprendre parfaitement le système de prise en charge de ces maladies dans chacun des pays étudiés, il convient avant tout d'analyser le fonctionnement de chaque système de santé. (A)
. 

Malgré un système de soins déjà très complet, il n'en demeure pas moins que la France doit encore fournir de nombreux efforts en matière de coordination et d'accès aux soins (B), au regard de ce qui est organisé, notamment dans des pays comme le Canada et la Suède.

A.
Le système de soins en France, en Suède, au Canada et aux Etats-Unis :
La France, la Suède et le Canada sont des pays où la prise en charge de la maladie est une priorité nationale qui conduit à un système où l’Etat joue un rôle prépondérant alors qu’aux Etats-Unis, si le système de soins est orienté par l’Etat, il repose en grande partie sur des bases de financements privés.

1. Les grandes lignes du système de soins français :
En France, l'Etat pilote la politique de santé ainsi que l'organisation des hôpitaux au travers de structures administratives déconcentrées. 
Avant la promulgation de la loi n° 2009-879 du 29 juillet 2009 Hôpital, Patients, Santé, Territoires, les Ddass et les Drass, respectivement direction départementale des affaires sanitaires et sociales et direction régionale des affaires sanitaires et sociales, appliquaient les politiques nationales de santé sous l'autorité du préfet de département ou du préfet de région. 

De plus, des Agences régionales d'hospitalisation (ARH), qui associées à l’État et à l’Assurance maladie, étaient chargées de mettre en place la politique hospitalière nationale au niveau des régions. Elles exerçaient une régulation par la coordination de l'offre de soins tant publique que privée en les confrontant aux besoins des populations sur un territoire donné. Les ARH avaient également une fonction financière importante puisqu'elles déterminaient les ressources des établissements de santé sur la base de l'activité des hôpitaux dans le cadre de la tarification à l'activité. 

Aujourd’hui, la loi Hôpital, Patients, Santé, Territoires tente de remédier à la perte d'efficacité dans la conduite des politiques publiques par la création de l' Agence Régionale de Santé (ARS), laquelle doit permettre l'application déconcentrée et l'adaptation aux spécificités locales de la politique de santé, y compris dans ses aspects préventifs, établie à l'échelon national. L' ARS devient une pièce maîtresse du rééquilibrage entre soins et prévention.
Ainsi, sur le plan institutionnel, pour surmonter une organisation cloisonnée, qui reposait sur des moyens administratifs et des réseaux distincts, l' ARS se substitue à l' ARH, aux DDASS et DRASS. 

Par ailleurs, la Conférence Régionale de Santé et de l'Autonomie
 se substitue aux divers organismes consultatifs existants
 et l'une des deux commissions de coordination des politiques publiques de santé (associant les services de l'Etat, les collectivités territoriales et les organismes de sécurité sociale) placées auprès de l' ARS a compétence en matière de prévention
 : il s'agit de ne pas éloigner la politique de santé publique de ses relais interministériels (notamment les services de l'Education nationale) ainsi que de ses relais locaux (les collectivités territoriales volontaires ayant auparavant eu la possibilité d'adhérer aux GRSP).

Le système de soins français est caractérisé par une forte présence de médecins. Ainsi, la densité de médecin est de 3,37 médecins pour 10 000 habitants et celle des infirmières de 7,24 pour 10 000 habitants. Malgré ces chiffres flatteurs, il existe des inégalités importantes en terme de répartition sur le territoire national, entraînant d’inévitables difficultés d’accès aux soins pour certaines personnes. 

Le financement du système de soins français repose sur les cotisations du travail à la fois patronales et salariales ce qui en fait un système bismarckien
. La couverture maladie universelle (CMU) a par ailleurs fortement contribué à universaliser le système de protection sociale des français en leur faisant bénéficier d'une protection qu'ils soient travailleurs ou pas. 
Dans le cadre de cette couverture maladie universelle, une assurance complémentaire a également été mise en place afin d'assurer effectivement une couverture à 100% des populations défavorisées et ne pas limiter cette couverture aux taux usuels de l'Assurance maladie. Ainsi, dans ce régime, les affections de longues durées, dont les maladies chroniques font partie, sont prises en charge à 100%. 
Les français qui ne bénéficient pas d'une assurance à 100% prise en charge par l'Etat en raison de leurs conditions de ressources, peuvent quant à eux avoir recours aux prestations des assureurs privés, au titre de l’assurance complémentaire. 

Quand un français souhaite avoir recours à un médecin, c'est le principe de la liberté de choix du praticien qui domine. Néanmoins, la réforme instaurée par la loi du 13 Août 2004
 a esquissé la construction d'un parcours de soins, en obligeant les malades à passer par un médecin traitant préalablement désigné qui les oriente vers d'autres professionnels si nécessaire. Ce nouveau système a été inspiré par le système suédois dit des « médecins référents » mis en place dans les années 1990.

Dans ce système, les malades atteints de maladie chronique bénéficient d’une prise en charge quasi-intégrale des soins nécessaires à leur traitement, en fonction de leur niveau de ressources.
2. Les grandes lignes du système de soins suédois :
En Suède, l'Etat est un acteur à part entière dans le fonctionnement du système de santé même si son intervention reste limitée à la définition de cadres réglementaires ou à l'édiction des grands principes de l'organisation sanitaire. Il définit en effet les cadres légaux qui régissent la pratique des soins et prend principalement en charge les éléments qui ont trait à la sécurité sanitaire, soit au travers de lois et règlements, soit au moyen d'accords avec l'Association suédoise des autorités locales et régionales qui représente les conseils généraux et les communes. Il pose ainsi les bases d'un modèle de santé publique sur lequel peuvent s'exprimer les différents systèmes locaux de prise en charge des soins. 

La responsabilité des prestations de santé est décentralisée et dévolue aux conseils généraux et dans certains cas aux communes. En effet, la réforme ADEL de 1992 a voulu donner aux communes des compétences spécifiques dans des champs d'actions bien définis. Ainsi, ont pu leur être confiés la prise en charge des personnes âgées dépendantes, la prise en charge des personnes handicapées ainsi que les structures nécessaires. Ce sont aux communes que sont dévolues concrètement l'ensemble des problématiques liées aux personnes atteintes de maladies chroniques et à leur qualité de vie. 

La majorité des soins sont dispensés par des centres de santé, gérés par les conseils généraux, (hôpitaux de district) regroupant différents corps de métiers (médecins, infirmières, kinésithérapeutes, etc.). 
Toutefois, tout comme en France, le patient doit avoir la possibilité de choisir son médecin traitant. Dans ces centres, le personnel soignant est employé par le département, ce qui implique que 90 % des médecins généralistes en Suède sont salariés, les 10 % exerçant en libéral étant conventionnés avec le conseil général local. 

Le premier interlocuteur du patient dans son parcours de soins est l'infirmière car seuls les patients atteints des pathologies les plus graves sont orientés vers un médecin. Ces centres sont la porte d'entrée du système de soins : le malade rencontre une infirmière ou un médecin généraliste pour les soins primaires et est ensuite dirigé vers un spécialiste en cas de nécessité. Ce système, à l'origine du nouveau parcours de soins français organisé autour du médecin référent, explique que la densité d'installation des médecins suédois ne soit que de 3,28 pour 1000 habitants par rapport à celles des infirmières est de 10,24 pour 1000 habitants. 

La Suède est caractérisée par un système de santé calqué sur un modèle dit « social démocrate » financé par des prélèvements obligatoires. On qualifie en effet le système suédois de « beveridgien »
, la couverture sociale universelle, reposant sur tous les citoyens suédois et étant financée par l’impôt, par opposition à un système basé sur les revenus du travail par le biais des cotisations sociales comme c'est le cas en France.

Concernant les dépenses de santé, celles-ci ne sont pas totalement à la pleine charge du conseil général ou de la commune. Les patients hospitalisés versent un forfait journalier de 80 couronnes suédoises (SEK) (7,81 euros). Pour les soins non hospitaliers, chaque conseil général fixe lui même les redevances à verser par les patients. Dans le secteur des soins primaires, le prix à payer pour une consultation médicale par un généraliste peut aller jusqu’à 150 SEK (14,5 euros). Pour un spécialiste, le tarif est plus élevé. Cependant un système de plafonnement a été mis en place pour limiter les frais des patients de sorte que celui qui a versé un total de 900 SEK (87,75 euros) n'a plus rien à payer pour les consultations suivantes pendant une période de 12 mois. Un dispositif similaire s'applique aux médicaments prescrits sur ordonnance.

Dans un tel cadre, on peut considérer que les maladies chroniques connaissent une prise en charge de qualité et au moindre coût pour le malade.

3. Les grandes lignes du système de santé au Canada :
Le Canada dispose d'un système de santé essentiellement financé et administré par l'État. Le système canadien d'assurance santé est une mosaïque de 13 régimes provinciaux et territoriaux conçus pour garantir à tous les habitants du pays un accès satisfaisant à des services médicaux et à des services hospitaliers, prépayés, sans qu'ils aient quoi que ce soit à débourser.

Le gouvernement fédéral canadien est chargé d'établir et de faire appliquer des principes ou des normes à l'échelle nationale pour le système de santé dans le cadre de la loi sur la santé du 1er avril 1989
. Elle est l'instrument législatif fédéral qui régit le régime public d'assurance santé. Elle énonce l'objectif premier de la politique canadienne de soins qui consiste « à protéger, à promouvoir et à rétablir le bien-être physique et mental des résidents du Canada, et à leur donner, dans des conditions raisonnables, accès aux services de santé, sans que des obstacles financiers ou d'un autre ordre s'y opposent ».
Au delà de l'édiction de normes, le gouvernement fédéral a également l'obligation d'aider au financement des services de soins provinciaux et doit assumer un rôle dans la prévention des maladies et la promotion de la santé. Chaque province administre son propre système de santé en respectant les trois principes fondamentaux de la loi canadienne sur la santé que sont l'universalité (accès uniforme aux services de santé), la transférabilité (l'assurance des soins doit se poursuivre lorsqu'une personne déménage ou voyage) et l'accessibilité (accès aux services médicaux libre de tout obstacle). 
Les soins de santé au Canada sont essentiellement financés par les impôts sur les revenus des particuliers et des sociétés. Il s’agit donc d’un système à tendance « beveridgien ». 
Il existe deux catégories principales de services de santé au Canada, ceux qui sont assurés (les services hospitaliers, et l'ensemble des soins et des médicaments nécessaires) et ceux entrant dans le cadre des services complémentaires de santé (les services de soins longue durée en établissement et les soins à domicile et ambulatoires). 
Si les services médicalement nécessaires sont entièrement couverts en vertu de la loi canadienne sur la santé, le remboursement des services complémentaires varient d'une province à l'autre au moyen d'une combinaison complexe d'assurances publiques et privées et de paiements directs par la province au bénéfice du patient. Il est ainsi recommandé de souscrire une assurance collective ou individuelle auprès d'une compagnie privée, notamment pour couvrir le risque d’une maladie chronique. 

4. Les grandes lignes de l'organisation de soins aux Etats-Unis :
Contrairement à une image assez répandue dans l'opinion sur la faible implication de l'Etat dans la prise en charge des soins, force est de constater que celui-ci s'implique assez profondément dans les affaires hospitalières à travers deux commissions essentielles : La Joint Commission on Accreditation of Health Care Organisations (JACAHO), commission gouvernementale chargée d'accréditer et d'accorder des subventions aux structures publiques de soins et le National Commitee for Quality Assurance (NCQA) qui fixe les standards minimum de qualité pour les établissements de santé. 

Néanmoins ce qui caractérise l'organisation des soins aux Etats Unis, c'est l'absence de tout système national obligatoire d'assurance maladie ainsi que la prédominance des acteurs privés
. 

D’inspiration libérale, le système d’assurance maladie américain ne repose ni sur le principe d’une couverture généralisée de la population, ni sur celui d’un financement public par le biais de prélèvements obligatoires. Globalement, trois types de couverture existent : l’assurance maladie privée qui est le plus souvent liée à l’emploi, Medicare qui couvre les personnes de plus de 65 ans ainsi que les personnes gravement handicapées sans considération de revenus, et Medicaid qui prend en charge les familles les plus pauvres. 

En 1999, plus de 42 millions d'américains, soit environ 15% de la population, ne disposaient d'aucune assurance maladie. Les dépenses nationales de santé comprennent donc l'ensemble des dépenses assurées par Medicare, une partie des dépenses liées à Medicaid.

Plus précisément Medicare est un programme fédéral d’assurance maladie essentiellement destiné aux personnes âgées. Il est financé par des cotisations sociales pour la partie destinée à l’hospitalisation, et par des ressources fiscales ainsi que des contributions volontaires pour les soins médicaux ambulatoires.

Medicare est constitué de deux parties distinctes : une assurance hospitalisation obligatoire (Hospital Insurance, HI) et une assurance médicale supplémentaire, optionnelle et payante, qui couvre les soins ambulatoires, ou plus exactement les honoraires des professionnels de santé, (Supplementary Medical Insurance, SMI). L’assurance hospitalisation de Medicare ne couvre que les soins aigus : la prise en charge des personnes dépendantes relève d’autres mécanismes, à savoir, dans une faible mesure, des assurances privées et des ressources propres des individus et, de manière plus importante, et sous conditions de ressources, du programme Medicaid. 

La participation fédérale au programme Medicaid est variable selon les États : de 50 % pour New-York, le Nevada ou le Delaware à plus de 70 % pour l’Arkansas (73 %), le Mississipi (77 %) ou la Virginie (74 %). Cette participation est déterminée par un mécanisme de péréquation qui vise à corriger en partie les inégalités de richesse entre États. 

La plus grande partie des dépenses engagées est liée à la prise en charge des personnes âgées et des incapacités. En effet, le programme Medicaid prend en charge les frais de long séjour, qui ne sont pas couverts par Medicare, des personnes de plus de 65 ans et des personnes handicapées, dès lors que ces personnes ne peuvent en assurer le financement. Medicaid couvre une gamme étendue de services médicaux. La loi fédérale impose ainsi une prise en charge de l’hospitalisation, des consultations médicales, des analyses de laboratoire et des examens de radiologie ainsi que des soins de long séjour.

Il paraît évident que dans le cadre des maladies chroniques, la souscription préalable d’une assurance privée est nécessaire, au risque d’un accès aux soins et d’un traitement limité.

Les problématiques de réforme du système de santé ont été au cœur de la dernière campagne présidentielle américaine. 

Le projet de réforme du Président OBAMA se fonde sur trois mesures phares :

· Rendre les assurances santé accessibles et abordables à tous : une prise en charge santé accessible, à un prix abordable pour tous les Américains, construite sur l'actuel système de santé, et reposant sur les fournisseurs, les médecins et les projets en place.

· Réduire les coûts de la prise en charge santé : baisser le budget santé d'une famille américaine type de 2 500 dollars par an en investissant dans les technologies de l'information pour la santé, la prévention et la coordination de la prise en charge.

· Favoriser la santé publique : plus de services de prévention, y compris pour le dépistage du cancer.
B. Une efficacité accrue de la coordination et de l’accès aux soins :
Les personnes atteintes de maladies chroniques doivent le plus souvent faire appel à des praticiens de différentes spécialités dans le cadre de la prise en charge de leurs pathologies. La coordination des différents intervenants est une question au centre de la problématique liée à la qualité de vie. 
De plus, les personnes atteintes de maladies chroniques sont aussi très souvent confrontées à des difficultés dans l'accès aux soins, l'offre ne revêtant pas toujours un caractère uniforme sur l'ensemble du territoire. 
L’analyse des systèmes étrangers apporte à cet égard des indications intéressantes sur l’amélioration de la qualité de vie des patients. En effet, on remarque que l’utilisation des nouvelles technologies permet d’améliorer sensiblement tant la coordination (1) que l’accès aux soins (2). De même, la prise en charge du malade à domicile tient également une place importante dans la qualité de vie du patient (3). 
1. Coordination des soins et nouvelles technologies : le rôle du dossier médical informatisé :
Le réseau de santé en France constitue un enjeu très important pour les personnes atteintes de maladies chroniques et pour leur qualité de vie. La mise en relation d'un certain nombre de partenaires de différentes origines pour assurer la coordination, la continuité et l'interdisciplinarité de la prise en charge est fondamentale.
Par exemple, la cancérologie implique la mise en relation de plusieurs spécialités médicales : un chirurgien, un anatomopathologiste, un radiologue, un chimiothérapeute, un oncologue médical mais aussi un médecin qui participe à la prise en charge de traitements non spécifiques. La qualité de vie d'une personne atteinte d'un cancer repose donc sur la qualité des soins relatifs à chaque discipline mais aussi et surtout sur la qualité de la coordination des dits soins. 
Le traitement des maladies chroniques implique donc un partage d'informations médicales entre professionnels de santé à l'intérieur d'un réseau ainsi qu'une prise en charge coordonnée dès le début du diagnostic de la maladie avec un programme personnalisé de soins. 
Malgré l’évolution législative en matière d'accès et de coordination de soins, la France doit progresser dans la mise en place d'outils techniques qui favoriserait davantage la coordination et de ce fait la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques.
En matière de coordination des soins, le Canada et la Suède ont introduit les nouvelles technologies afin de faciliter l'accès aux soins des personnes atteintes de maladies chroniques. A cet égard, le dossier médical personnel constitue un outil informatique important dans la coordination des soins au Canada, en Suède mais aussi en France.
La coordination tient une place tout à fait particulière dans la prise en charge des maladies chroniques. Il n’est en effet pas rare que le traitement de certains patients fasse appel à des praticiens de différentes spécialités et que ceux-ci soient amener à communiquer entre eux afin de mieux traiter la pathologie dont est atteint le patient. Cette coordination est particulièrement importante dans le cadre du traitement des maladies chroniques car celles-ci sont par définition, très longues à soigner. 
En raison d’un territoire immense (9 984 670 km2), le Canada constitue un exemple particulièrement pertinent en matière de coordination de soins.
Au Canada, le secteur de la santé est fortement axé sur l'information, depuis la loi du 1er avril 1984. Le gouvernement fédéral considère que en effet que grâce à une « bonne information », le médecin peut ordonner le bon traitement, prescrire le médicament approprié ou recommander la meilleure approche préventive possible. Toute personne qui possède les renseignements dont elle a besoin est plus en mesure de prendre les bonnes décisions en matière de santé et de style de vie. 
Le Canada a donc beaucoup misé sur un investissement dans les technologies de l'information et des communications notamment sur un système de « Dossier de Santé Electronique » (DSE), très proche du dossier médical personnel français, qui permet de recueillir des renseignements plus pertinents, plus opportuns et plus rapidement.

La Suède a mis au point un projet de dossier patient informatisé qui favorise le partage de l'information entre les différents professionnels de santé présents dans le parcours de soins du patient. Les systèmes suédois et canadien bénéficient d’une très grande accessibilité. 
Pour améliorer la qualité des soins et la prise en charge des patients, la France a également su prendre des initiatives notamment autour de la mise en place de réseaux de santé (article L. 6321-1 du Code de la santé publique) ainsi qu'au travers de la création d'un dossier médical partagé par la loi n° 2004-810 du 13 Août 2004, s’inspirant des exemples suédois et canadiens.

Ce partage d'information a été facilité par l'instauration du dossier médical personnel par la loi du 13 août 2004 précitée. Il a pour but d’améliorer le cheminement de chaque malade dans le système de santé et de faciliter le partage de l'information concernant l'état de santé du patient. Il appartient en effet aux médecins de reporter sur ce dossier l'ensemble des éléments relatifs à la santé de chaque patient c'est-à-dire les diagnostics et les thérapies préconisées (articles L. 161-36-1 du Code de la sécurité sociale). 

Cependant, en France, la mise en place du dossier médical personnel se heurte à certaines difficultés. En effet, une mission d’experts dirigée par Michel GAGNEUX, Inspecteur général des Affaires sociales, a remis en mai 2008 un rapport au Ministre de la santé faisant état qu’ « il est difficile d’envisager un fonctionnement généralisé et partout efficace du DMP avant une dizaine d’années ».
Le rapport préconise donc six principes d’actions pour réussir la relance du DMP, et notamment de s’en tenir dans un premier temps à l’élaboration d’un DMP accessible par les seuls professionnels de santé. Ainsi, le rapport souligne que, « Avant d’être un service proposé aux bénéficiaires de l’Assurance maladie, le DMP est d’abord un outil mis au service de tous les acteurs pour améliorer la coordination et la qualité des soins ».

2. Accès aux soins et nouvelles technologies :
Au-delà de la mise en place du dossier médical personnel, la loi du 13 août 2004
 a par ailleurs tenté de mieux répartir l'offre de soins sur l'ensemble du territoire. Pour y parvenir elle prévoit des dispositifs d'aides afin de faciliter l'installation des professionnels de santé libéraux ou de centres de santé dans des zones précises. De plus, elle prévoit que des caisses d'assurance maladie participent au financement des cotisations dues par ces professionnels au titre de leurs honoraires (article L. 162-14-1 du Code de la sécurité sociale).

L’accès aux soins reste cependant une question fondamentale pour la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques qui nécessitent le plus souvent des soins réguliers qui s'inscrivent dans la durée. Or, l’offre de soins demeure très disparate sur le territoire national.
Face à cette difficulté, d’autres dispositifs doivent être envisagés. A cet égard, les expériences étrangères montrent que les nouvelles technologies représentent un aspect important pour le confort et la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques. 
En effet, la particularité de ces pathologies repose notamment sur le fait que les patients connaissent souvent assez bien leur pathologie et peuvent parfois la gérer de façon relativement autonome. On peut ainsi se demander si des techniques modernes pourraient faciliter l’accès aux soins de ces personnes. 

Le Canada et la Suède donnent encore en cette matière de remarquables exemples de prise en compte des nouvelles technologies pour l’amélioration de l’accès aux soins. La mise en place de ces dispositifs entraîne une efficacité plus accrue, source aussi d’évidentes économies financières.

· Accès aux soins et nouvelles technologies au Canada :
Au Canada, l’accessibilité aux soins de santé au Canada est, on l'a vu, un des quatre principes de la Loi canadienne sur la santé du 1er avril 1984. 
Le pays a ainsi fourni d'énormes efforts en matière de santé rurale en investissant dans différents outils de « télésanté ». L’immensité du pays l’imposait à n’en pas douter.
Ces applications ont non seulement amélioré l’échange d’informations entre les divers fournisseurs de soins de santé et établissements, mais elles ont également permis d’assurer des soins à grande distance. Elles offrent les avantages de remédier à la pénurie de fournisseurs de soins de santé en milieu rural et de compléter l'information médicale partout dans le pays. 

Au-delà des outils relatifs à la télésanté, le Canada a également beaucoup investi dans le « télésoins » à domicile. Les « télésoins » offrent de nombreux avantages dont : 
· La réduction du nombre de consultations inutiles en salle d’urgence ; 

· La réduction du nombre de consultations sans rendez-vous au cabinet des médecins de soins primaires ; 

· L’intervention précoce et prévention de séjours répétés à l’hôpital ; 

· Les conseils au patient sur la gestion des symptômes avant-coureurs, permettant ainsi d’éviter l’apparition d’un état pathologique aigu ; 

· La collecte d’informations sur les fluctuations des données relatives aux signes vitaux sur une période de 24 heures, volet important du diagnostic différentiel et de la prévention précoce ; 
Selon le Bureau de la santé et l’Inforoute (Santé Canada), les « télésoins » à domicile n'en sont encore qu'à leurs débuts. Dans le cadre de plusieurs programmes, on utilise actuellement diverses applications telles qu'une ligne d'information téléphonique dotée d'un logiciel de diagnostic à haut rendement, ou un appareil de surveillance à distance pouvant transmettre des données sur les signes vitaux par voie téléphonique. 

Les programmes qui existent dans ce domaine au Canada servent surtout à faire un suivi et une consultation à distance après une visite à l'hôpital, ou encore à remplacer une visite de contrôle. D'importants organismes de soins à domicile utilisent les technologies de l'information et des communications pour permettre la transmission de données administratives ou de gestion par le personnel qualifié à des bases de données centrales.
D’autres innovations sont sur le point de se concrétiser. Les applications des « télésoins » à domicile sont nombreuses, avec notamment : la télémédecine comportant des consultations médicales, des diagnostics et la réadaptation du patient à domicile, l’échange d’informations entre fournisseurs de soins de santé et patients, la télésurveillance de patients recevant des traitements cardiaques, d’oncologie ou d’hémodialyse ou de personnes âgées ayant besoin d’assistance à domicile. 
· Accès aux soins et nouvelles technologies en Suède :
Tout comme le Canada, le Suède a beaucoup misé sur l'apport des nouvelles technologies pour l'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques et notamment sur la télémédecine qui permet d'effectuer des examens et des traitements à domicile. Le système a été poussé jusqu’à permettre la prescription de médicaments par voie informatique (ordonnance électronique).
Le gouvernement a également initié une coopération avec l'association des communes et des conseils généraux afin de développer une politique nationale en faveur de l'usage des nouvelles technologies dans le secteur sanitaire et social. 
Au niveau local, un certain nombre de projets ont également été initiés visant notamment à tirer profit des nouvelles technologies comme d'un support pour que le personnel d'aide à domicile puisse augmenter la sécurité et promouvoir l'autonomie de la personne. Beaucoup de municipalités ont ainsi mis en place des dispositifs de « téléalarme » communaux généralement reliés aux plus proches établissements de santé, qui interviennent en cas d'alerte. 

Au vu de ces éléments, les nouvelles technologies apparaissent comme essentielles pour répondre aux nouveaux défis de la santé. Les pays assistent aujourd'hui à un véritable « Boum » technologiques qui permet non seulement une meilleure coordination mais aussi un meilleur accès aux soins. De plus, d'autres formes de nouvelles technologies ont fait leur apparition comme la génomique, la protéomique ou encore les technologies régénératives. Nous comprenons de mieux en mieux le corps humain et sommes capables de connaître les causes génétiques de certaines maladies chroniques. A l'avenir, nous serons donc capables de comprendre les origines fondamentales des maladies et de prévoir des diagnostics, des techniques mais aussi des produits pharmaceutiques qui préviendront ces affections. 

3. Le développement de la prise en charge des soins à domicile :
Le développement des nouvelles technologies ne doit toutefois pas permettre de faire l’impasse sur les soins à domicile. Une combinaison des deux systèmes devrait en effet permettre d’améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques en accroissant leur autonomie.

· Les soins à domicile en France :
Les patients atteints de maladies chroniques doivent chaque fois que leur état le leur permet, vivre de façon autonome. C'est pourquoi il est important de développer l'offre de prise en charge à domicile. C'est d'ailleurs dans cette perspective que Monsieur le député Denis Jacquat a proposé une loi visant à intégrer les soins à domicile dans la définition des services à la personne relevant de la loi n° 2005-841 du 26 juillet 2005
 précisée par le décret n° 2005-1698 du 29 décembre 2005 fixant la liste des activités mentionnées à l'article L. 129-1 du Code du travail
.
En France, l'offre de soins à domicile et notamment l’hospitalisation à domicile (HAD)
 est longtemps restée méconnue, notamment du fait d’un véritable vide juridique sur cette institution.

Ce n'est que dans les années 2000 que l'on a vu se clarifier les régimes de l'hospitalisation à domicile avec la mise en place des circulaires du 30 mai 2000 et du 4 février 2004 (Circulaire DHOS/O/44 du 4 février 2004). Ces circulaires précisent que : « L’hospitalisation à domicile concerne les malades atteints de pathologies graves, aiguës ou chroniques, évolutives et/ou instables qui, en l’absence d’un tel service, seraient hospitalisés en établissement de santé. L’HAD a pour objectif d’éviter ou de raccourcir l’hospitalisation en service de soins aigus ou de suite et réadaptation, lorsque la prise en charge à domicile est possible ».

La circulaire du 30 mai 2000 précise l’ensemble des actes techniques (appelés modes de prise en charge) pouvant être, seuls ou associés à d’autres actes, réalisés à domicile tout en insistant sur le concept de Projet Thérapeutique. Elle précise en outre les rôles respectifs des différents médecins concernés par cette prise en charge. La circulaire du 4 février 2004 donne quant à elle aux ARH, les principes d’élaboration des Schémas Régionaux d’Organisation Sanitaire (SROS) en matière d’HAD (conformément à la Circulaire DHOS/2003/485 du 13 octobre 200392) avec l’objectif de couvrir l’ensemble des zones géographiques alors dépourvues de structure.

Outre l'hospitalisation à domicile, on a pu voir se développer ces dernières années d'autres formes de dispense de soins à domicile grâce à la mise en place de système d'aides notamment gérées par l'Agence Nationale des Services à la Personnes
. Le développement de ce système, particulièrement adapté à certaines pathologies chroniques comme la maladie d'Alzheimer par exemple, est cependant frappé d'un vice. Ces aides, en effet, sont trop souvent considérées comme des services à la personne, des petits boulots pouvant être remplis sans qualification aucune, ou encore comme moyens de lutte contre le chômage. La compensation du handicap ne se retrouve donc pas en réalité au premier plan. 
A titre d'exemple, un dispositif d'aides à domicile a été créé dans les années 1990 pour permettre aux personnes malades du SIDA d'accéder à des services de soins infirmiers et d'aides ménagères à leurs domiciles. Ce dispositif a rencontré cependant des difficultés de fonctionnement car les critères d'admission étaient complexes et les personnels fréquemment remplacés. 
Pourtant, ces taches exigent une vraie connaissance du terrain mais aussi une connaissance de la personne, de ses déficiences et de ses capacités. Les services à la personne demandent en outre d’importantes capacités relationnelles et décisionnelles ainsi qu'un véritable sens des responsabilités. 
A ce titre, on pourrait d'ailleurs s'interroger sur la responsabilité des personnes exerçant ces emplois : En quoi consiste précisément leur mission ? Quels sont les actes qu'elles doivent effectuer? Doit-on considérer qu'elles agissent de façon autonome ou sont-elles sous la responsabilité de l'agence qui les emploie? Le droit n’a pas encore apporté de réponse précise à ces différentes problématiques qui sont pourtant d’une importance particulière. 

· Les soins à domicile en Suède et au Canada :
Au Canada et en Suède l'offre de soins à domicile est beaucoup plus développée qu'en France. Les soins à domicile ont en effet été mis en place très tôt dans ces pays afin de répondre aux besoins des personnes qui devaient être placées en établissement. Tel est le cas des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de pathologies chroniques physiques et mentales.

L’exemple du Canada :
L'offre de soins à domicile au Canada est totalement intégrée dans le système de santé. Un patient peut donc parfaitement être adressé à un service de soins à domicile par un hôpital ou un médecin. L'exemple du programme extra-mural du Nouveau Brunswick en est un exemple remarquable qui pourrait d’ailleurs inspirer bien des systèmes dont le nôtre.

Un exemple pertinent d'hospitalisation à domicile au Canada : Le programme extra-mural du Nouveau-Brunswick :
Le programme extra-mural du Nouveau-Brunswick a été introduit dans le système de santé de la province du même nom 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 Services d’Hospitalisation à Domicile (SHAD). Le ministère finance le programme au moyen d’un budget protégé et intégré dans l’enveloppe globale de financement de chaque régie. Les médecins sont rémunérés à l’acte et tous les autres prestataires sont salariés par le programme.
Les objectifs du programme :

L’objectif du programme du Nouveau-Brunswick est d’offrir un ensemble complet de soins coordonnés au patient, quelque soit son âge, afin de prévenir, 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 alternative à l’hospitalisation dans les domaines des soins aigus, des soins palliatifs et de la rééducation.
L’organisation du programme :
Le SHAD du Nouveau-Brunswick peut mettre en œuvre une gamme variée de soins aigus : certaines chimiothérapies, oxygénothérapie, prise en charge du diabète, soins des plaies, perfusion en intraveineuse, etc.

Le programme de SHAD prend en charge le volet « santé physique » du Long Term Care (LTC) en partenariat avec le département des services sociaux et celui de la santé mentale. Les besoins sont déterminés par les infirmières et travailleurs sociaux. Le service offre des soins de long terme ou continus à des patients chroniques, des soins de long terme et de rééducation à des patients souffrant d’incapacités, quel que soit leur âge, et des services d’évaluation et de rééducation aux personnes âgées.

Tous les programmes sont regroupés sous forme de guichet unique d’accès qui recouvre l’évaluation du patient, son suivi coordonné entre les différents intervenants sanitaires et sociaux et la planification 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 sanitaires et de soutien, soit directement, soit indirectement par le biais d’autres structures. 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 adultes souffrant d’incapacité.
· Les soins à domicile en Suède :
Tout comme le Canada, la Suède met très clairement l'accent sur les services de soins à domicile. Cette orientation fait suite à la fermeture des institutions d'hébergement mise en œuvre dans les années soixante dix. La Suède s’est en effet, engagée dans un vaste mouvement de désinstitutionalisation et d’intégration sociale qui, au-delà des personnes handicapées, concerne également les personnes âgées. Ce mouvement est non seulement lié à la contestation des institutions spécialisées jugées ségrégatives mais aussi et surtout la conséquence logique du principe de normalisation adopté en Suède. Ce dernier a pour objectif de permettre aux personnes atteintes d'une déficience quelconque d'obtenir une existence aussi normale que possible. Il signifie entre autre de rendre disponibles à cette personne des modes et des conditions de vie quotidiennes qui sont aussi proches que possible des normes et des modes de vie de n'importe quelle personne vivant dans la société. 

L’hébergement en institution a donc progressivement laissé place à un logement intégré, en application de la loi de santé publique de 1993. 

A cet égard, en 1997, la loi sur la suppression des hôpitaux spécialisés et maisons de cure (Lag om avveckling av specials jukhus och vårdhem) a fixé un terme pour la fermeture définitive de ces établissements. Trois formes d’hébergement à financement public ont été prévues en remplacement : des appartements thérapeutiques dans des zones résidentielles ordinaires, des résidences service comportant de cinq à dix appartements séparés avec éventuellement des équipements communs, et enfin un logement individuel adapté. Le soutien assuré dans les appartements thérapeutiques varie selon les besoins des résidents. 

La clé du succès de cette politique, qui relève des municipalités, réside dans la mise en place des services d'aide à domicile.
En complément des mesures favorisant le maintien à domicile, la Suède dispose d'un outil intéressant dans l'accès aux soins. Il s'agit d'une part, d’une prise en charge à court terme et d’autre part, d’une prise en charge en activités de jours. Les activités de jour sont une forme de traitement et de rééducation pendant la journée destinée en priorité aux personnes de plus de 65 ans souffrant de démence sénile ou d’autres troubles mentaux, comme la maladie d'Alzheimer par exemple mais aussi à toute autre personne dont l’état entraîne un besoin de traitement de rééducation. Ce sont parfois des acteurs privés qui fournissent les soins, mais toujours sous la direction des municipalités.
Environ 50 000 personnes de plus de 65 ans reçoivent ce genre d’aide dans l’année, l’objectif étant d’assurer un répit pour l’entourage, d’alterner les soins et également de permettre à la personne dont on s’occupe de changer d’environnement. Cela peut prendre des formes assez diverses. Toutes les municipalités ont des centres de jour souvent dans le même bâtiment que les logements avec services ou d’autres formes de logements pour personnes âgées. Outre les soins, des activités récréatives simples sont proposées, ainsi que l’organisation de contact entre les personnes.
Si la Suède a fait le choix de fermer ses institutions pour permettre le développement de la prise en charge des malades à domicile en raison de la présumée qualité de vie que les malades pourraient en retirer, il semble cependant que ce système contient certaines limites. 

En effet, concernant les patients atteints de maladies chroniques précisément, il est possible de considérer que ces derniers peuvent avoir plus que les autres, besoin d'un accueil en institution, et ceci quelque soit leur âge. Que les troubles soient encore modérés ou que la pathologie soit déjà à un stade avancée, certaines personnes ont la nécessité de recourir à des institutions capables d'assurer une qualité de vie et des soins compétents à des personnes malades incurables présentant des troubles cognitifs. Ce besoin concerne tous les pays, y compris ceux chez lesquels la tradition de prise en charge familiale est très forte. Cependant, la difficulté majeure dans le placement de certaines personnes en institutions réside encore trop souvent dans la confusion entre maladies chroniques et maladies invalidantes. 

II. Les politiques de lutte contre les maladies chroniques :
Chacun des pays étudiés met en œuvre des politiques différentes pour la lutte contre les maladies chroniques. Il convient dès lors de se demander, quelles sont les actions qui semblent avoir le plus de pertinence et d’efficacité. 

Trois axes d’analyse doivent retenir l’attention :

· les politiques de prévention et d’information (A),

· le développement de la recherche (B),

· les programmes d’éducation thérapeutique (C),

A. Les politiques de prévention et d'information :
Les enjeux d’une bonne politique de prévention et d’information sont considérables, notamment au regard de la qualité de vie des patients (1). Seule une politique globale en la matière, comme celle qui existe aux Etats-Unis, permet une efficacité accrue (2).

1. Les enjeux d’une bonne politique de prévention et d’information :
Le développement de la prévention est un enjeu majeur pour l'avenir des systèmes de santé, particulièrement en France, compte tenu de l'augmentation des malades et des maladies chroniques. 

Il est ainsi indispensable d'insister sur la prévention des maladies dès le plus jeune âge au travers de campagnes publiques d'information et d'éducation pour la santé. L'Etat et les collectivités territoriales ont un rôle central en la matière. 

Comme les pouvoirs publics, l'entreprise joue un rôle déterminant dans la prévention des maladies chroniques. Il doit être mis en place des politiques d'information et de suivi médical de l'ensemble du personnel afin de les alerter sur l'existence de certaines maladies et la nécessité de les dépister. L'entreprise est en effet un lieu important d'échange social et de développement humain, où chacun investit énormément de temps. A ce titre, elle a donc un rôle central à jouer en matière de prévention, d'information mais aussi de sensibilisation des personnes.
A titre d'exemple, l'entreprise Peugeot-Citroën a rapidement pris conscience de cet enjeu en décidant de mettre en œuvre un important programme de nutrition santé dans l'enceinte de la restauration collective. Ces programme visent à changer les habitudes alimentaires du personnel qui à long terme permettra une meilleure santé des employés et donc une meilleure productivité mais aussi la possibilité de rester dans un travail plus vieux et plus longtemps. 
L'enjeu d’une bonne politique de prévention est en conséquence considérable : éviter la multiplication des malades. L’information, quant à elle, permet une prise en charge de la pathologie souvent plus précoce et permet ainsi de préserver plus longtemps l'autonomie de la personne, en réduisant le coût de la prise en charge médicale et médico-sociale. Un dépistage précoce de certaines maladies permet au surplus d'en limiter les effets et d'en améliorer les chances de guérison.
A titre illustratif, on sait aujourd'hui que lorsque la maladie d'Alzheimer est prise en charge suffisamment tôt, le patient a plus de chance d'être mieux traité et donc de mieux vivre avec sa maladie. De même, les chances de guérison des personnes atteintes d'un cancer sont beaucoup plus élevées lorsque la maladie a été dépistée à un stade précoce. Le dépistage tardif est source de difficultés accrues dans la prise en charge par les familles : l'absence de préparation à la survenue des symptômes qui peuvent être impressionnants favorise le déni de la maladie, le repli sur soi, la culpabilisation et dans certains cas l'épuisement de l'aidant. 

Un diagnostic précoce favorise au contraire la recherche d'aide, d'information et de soutien à l'extérieur de la famille et s'avère donc positif non seulement pour la personne malade mais aussi pour son entourage. Le diagnostic est donc une phase déterminante dans la prise en charge des maladies chroniques que la France doit développer pour améliorer la qualité de vie des patients. 

Le gouvernement français a mis l'accent sur le dépistage précoce du SIDA qui consiste en une forte mobilisation des professionnels de santé en leur rappelant les moments aux cours duquel il leur est possible de proposer ce test : découverte d'une MST, tuberculose, IVG, examen prénuptial ou prénatal et en une incitation des personnes à effectuer ce test, mais aussi en une notification obligatoire à des fins statistiques, dans le but d’améliorer la qualité des données recueillies (Décret n° 2001-437 du 16 mai 2001). D’autres programmes de sensibilisation ou d’information ont été mis en œuvre, parfois avec des moyens non négligeables et un talent particulier de communication (Dépistage du cancer du col de l'utérus par exemple). 
Il serait intéressant d’élaborer d'autres formes de diagnostics, pour d'autres maladies chroniques, grâce à une politique globale à l'image des Etats-Unis. Ainsi, les pouvoirs publics pourraient mobiliser l’ensemble des acteurs concernés par la problématique et actionner l’ensemble des leviers dont l’action serait concomitante pour plus d’efficacité. On pourrait alors dépister les maladies chroniques en Entreprise, à la maison, à l'école ou encore dans les activités de loisirs. 

Enfin, être informé correctement sur sa maladie permet aussi de mieux l’accepter et de mieux la surmonter, ce qui permet sûrement d’améliorer la qualité de vie des malades, surtout lorsque, comme dans les maladies chroniques, il s’agit de vivre longtemps avec elle. 

2. Le programme de prévention globale américain :
Les Etats-Unis se sont rendus compte très tôt de la nécessité d’une politique complète de prévention et d’information et tentent d’y répondre globalement au travers du « Health Care Program ». Le gouvernement américain considère en effet que la défaillance des politiques de prévention et un accès tardif aux soins en raison d'une absence de dépistage est de nature à rendre plus difficile le traitement de la maladie et à augmenter considérablement le coût des soins. C'est pourquoi l’administration fédérale tente de se concentrer au maximum sur les politiques de prévention mises en œuvre dans l'ensemble des lieux où elles sont susceptibles de toucher le plus grand nombre de personnes et principalement au travail, à l’école et au domicile.

La force du « Health Care Program » réside dans son approche globale de la problématique. Aux Etats-Unis les campagnes ne sont pas envisagées au cas par cas en fonction de telle ou telle maladie, mais dans le cadre d’une information globale des individus.

Madame le professeur Françoise Forette, présidente de l'International Longevity Center France, estime qu'il est en fait nécessaire de diffuser « une culture sanitaire à l'échelle de la population ». Le « Health Care Program » répond, en tant que programme globale, à une telle espérance. 

B. La recherche comme outils d'amélioration de la qualité de vie aux Etats-Unis et au Canada :
La recherche en matière médicale comporte plusieurs volets (1). Lorsqu’une politique en matière de recherche est bien menée comme au Canada et aux Etats-Unis, elle permet l’amélioration de la qualité de vie des patients (2).

1. La recherche en matière médicale :
Dans son intervention à l’occasion de la présentation du plan sur l'amélioration de la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques, le 24 avril 2007, Monsieur Philippe Bas, ministre français de la santé et des solidarité, comptait inscrire la recherche contre les maladies chroniques comme une priorité dans les programmes hospitaliers de recherches cliniques.
La recherche dans la santé occupe en réalité une place prédominante dans l'amélioration de la qualité de vie. Pour cela, cette dernière doit englober toute une gamme d'activité allant de la recherche biomédicale à la recherche clinique en passant par la recherche sur les services de santé et sur la santé de la population. Pour s’en convaincre quelques définitions s’imposent :

· La recherche biomédicale porte sur les organismes biologiques, les organes et les systèmes d’organes, leur fonctionnement, leur dysfonctionnement et les moyens de les rétablir. Dans des recherches de ce genre, on utilise, par exemple, des cultures de cellules ou des tissus animaux ou humains pour tenter de comprendre, le plus souvent « in vitro », comment l’organisme contrôle la production de cellules sanguines dans la moelle osseuse, comment la leucémie dérègle ces mécanismes de contrôle et comment les rétablir par l’administration de médicaments ;

· La recherche clinique consiste à étudier le comportement et les réactions des personnes saines ou malades. Ce type de recherche est d'une grande importance pour notamment les personnes atteintes de maladies chroniques pour pouvoir continuer à améliorer la qualité des soins et le développement de nouveaux médicaments ;

· La recherche sur les services de santé englobe la prestation, l’administration, l’organisation et le financement des soins de santé. On peut citer comme exemple la recherche portant sur les processus de traitement des cancéreux : moyens de diagnostic, hospitalisation, traitement en consultation et suivi à long terme à l’hôpital ; 
· La recherche sur la santé de la population est centrée sur les grands facteurs qui influent sur l’état de santé (conditions socio-économiques, sexe, culture, niveau d’instruction, épidémiologie, etc.) ;
La recherche en santé est avant tout source de connaissances nouvelles. Elle contribue à maintenir un progrès constant en matière de santé. Elle permet particulièrement de mettre au point de nouveaux traitements, de nouveaux équipements, de nouveaux dispositifs et protocoles médicaux ainsi que des moyens d’organisation nouveaux. La recherche en santé contribue aussi et plus largement à une meilleure compréhension de l’interaction complexe des facteurs déterminants sociaux, économiques, environnementaux, biologiques et génétiques qui influent sur la santé et sur la prédisposition aux maladies. 

Outre le fait de permettre une évolution souvent rapide des traitements qui contribue à une amélioration sensible de la qualité de vie des malades, jusqu’à même leur guérison, la recherche est aussi un facteur psychosociologique important. Une recherche forte qui avance permet aussi aux malades de garder souvent un espoir dans l’avenir pour l’amélioration de leur situation. Nombres de maladies qui étaient autrefois mortelles sont aujourd’hui devenues chroniques, demain sans doute seront-elles définitivement vaincues. C’est souvent l’espoir de nombreux malades, mais aussi de toute une population.

2. La politique en matière de recherche contribue à l’amélioration de la qualité de vie des patients :
La France a encore beaucoup à faire en matière de recherche sur la santé et encore plus sur la santé des personnes atteintes de maladies chroniques. Même si les universités, les grands hôpitaux et les institutions comme l’INSERM, le CNRS ou l’INRA, maintiennent la France dans le « peloton » de tête de la recherche mondiale, notre pays doit encore redoubler ses efforts en la matière. 

Au Canada par exemple, ont été créés des Instituts de recherche en santé, ou IRSC, qui constituent le principal organisme fédéral de financement de la recherche dans ce domaine. 

Les IRSC sont la seule entité fédérale dont le budget soit intégralement consacré à la recherche en santé. Leur création, en 2000, représentait une importante évolution du mandat du Conseil de Recherches Médicales du Canada (CRM). Ils sont maintenant responsables du Programme National de Recherche et de Développement en matière de Santé (PNRDS), qui était auparavant le principal instrument de financement de la recherche en santé. Par ailleurs, le gouvernement fédéral a toujours joué un rôle important dans le financement, l’exécution et l’utilisation de la recherche en santé. Il soutient financièrement la recherche effectuée dans les universités, les hôpitaux universitaires et les instituts de recherche, il mène par ailleurs lui-même des recherches sur la santé dans ses propres laboratoires.

Concernant la recherche sur les maladies chroniques et plus particulièrement sur la maladie d'Alzheimer, il existe au Canada, un Institut du vieillissement qui fait partie des Instituts de recherche en santé. Cet institut travaille en partenariat avec d’autres organismes de santé et de recherche pour faire avancer la recherche sur la maladie d’Alzheimer et les démences associées. Plus généralement, il appuie la recherche visant à favoriser un vieillissement en bonne santé et à étudier les causes, la prévention, le dépistage, le diagnostic, le traitement, les systèmes de soutien et les soins palliatifs relativement à un large éventail de conditions associées au vieillissement. Au sein de cet institut sont donc regroupés les différents aspects liés à la maladie d’Alzheimer : aide aux malades et aux familles mais aussi recherche sur les moyens de guérir la maladie. Il s’agit en fait d’une démarche globalisée et pluridisciplinaire d’une grande efficacité.
En France, jusqu'à présent, le « plan maladie d’Alzheimer et maladies apparentées (2004-2007) », porté par le ministère des Solidarités, de la Santé et de la Famille, est resté centré sur l’amélioration de la qualité de vie des malades et de leurs proches. Il ne comporte pas de volet recherche spécifique (assorti de crédits) sur les moyens de ralentir ou d’arrêter la progression de la maladie. Le relais est donc très souvent pris par les associations qui luttent contre ce fléau comme France Alzheimer ou l’International Longevity Center 

La place de la recherche occupe une place très importante dans les politiques de santé aux États Unis. 

Le pays considère en effet que la recherche et notamment la recherche biomédicale, constitue un fondement essentiel du système de soins. Une bonne prise en charge de la santé passe nécessairement par la création de nouveaux traitements et par leur mise en comparaison avec des traitements plus anciens. De ce fait, les Etats-Unis n'hésitent pas à investir dans la recherche et ainsi à y investir plus de 116 milliards de dollars en 2006
. Les innovations résultant de ces investissements ont grandement porté leurs fruits et ont réellement contribué à l'amélioration du système ainsi qu'à l'augmentation de l'espérance de vie. 

Le coût des nouveaux traitements n'est pas considéré comme un problème, bien au contraire, pour les américains : l'innovation contribue à diminuer les dépenses de santé car des traitements plus efficaces peuvent diminuer l'intensité de la maladie, le nombre des hospitalisations et des consultations et surtout contribue au bien être des patients. Les américains considèrent donc que la recherche a un impact important sur la qualité de vie des patients et que de ce fait il faut la favoriser. 

On comprend ainsi mieux la conception qui conduit les Etats Unis à faire de la recherche une priorité dans la politique d’amélioration de la qualité de vie des patients. Cependant, l’efficacité de cette politique doit être nuancée car la recherche menée ne concerne pas toujours les maladies les plus rares, dont les maladies orphelines, dont beaucoup sont des maladies chroniques, pour lesquelles les perspectives de marché ne permettent pas d’envisager des profits ou simplement l’amortissement des dépenses de recherches effectuées. Il s’agit à n’en pas doute de la limite quelque peu cynique de ce système. 

C. L'émergence des programmes d'éducation thérapeutique du patient d'inspiration américaine :
La France tente une approche en matière d’éducation thérapeutique (1), qui cependant reste beaucoup moins aboutie que le système mis en œuvre aux Etats Unis depuis plusieurs années (2). 

1. L’approche française :
La France et les Etats-Unis avant elle, considèrent qu'une meilleure qualité de vie du patient doit passer par son éducation thérapeutique, c'est à dire selon l'expression de Monsieur le Professeur Alain Deccache, Directeur de « l'Unité d'éducation pour la santé et d'éducation du patient », « un processus continu, intégré aux soins et centré sur le patient. Il comprend des activités organisées de sensibilisation, d'information, d'apprentissage et d'accompagnement psychosocial concernant sa maladie, le traitement prescrit, les soins, l'hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les comportements de santé et de maladie du patient. Il vise à aider le patient et ses proches à comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible, et maintenir ou améliorer la qualité de sa vie. L'éducation devrait rendre le patient capable d'acquérir et maintenir les ressources nécessaires pour gérer optimalement sa vie avec sa maladie » (1997). 
L'approche du Professeur Alain Deccache au sujet de l'éducation thérapeutique du patient va de paire avec le souci de sa qualité de vie. 
L'éducation thérapeutique du patient s'inscrit dans une approche de promotion de la santé définie par l'OMS en 1986 dans la Charte d'Ottawa. Elle s’adresse essentiellement aux patients atteints de maladies chroniques (par exemple diabète, asthme, ou mucoviscidose) qui savent aujourd'hui très bien vivre avec leurs pathologies. Cependant, elles nécessitent au quotidien une adhésion étroite aux diverses modalités du traitement et de surveillance (prise de médicaments, suivi de régime, auto-surveillance de paramètres biologiques, etc.) afin d’éviter la survenue de complications.
L’enjeu de l’éducation thérapeutique est donc de dépasser le stade de la médecine curative et pour évoluer vers une approche plus globale de la prise en charge de la personne malade en l’impliquant dans la surveillance de sa santé.

En quoi consiste l'éducation thérapeutique en France ?
L'éducation thérapeutique constitue une stratégie de prise en charge des maladies chroniques qui  nécessite une réorganisation des soins et une intégration de modèles explicatifs. 

Elle a récemment été définie par l’article 84 de la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009
 (Article L. 1161-1 à L. 1161-6) comme s’inscrivant « dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des médicaments afférents à sa maladie ». 

Elle s’inscrit parfaitement dans l’évolution de la relation médecin/patient qui depuis quelques décennies déjà, met un fort accent sur le développement de l’information médicale et la participation du patient aux décisions concernant sa santé. C’est d’ailleurs dans cette perspective qu’avaient été votées la Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des patients et à la qualité du système de santé et la loi de santé publique du 9 août 2004. 

Afin d’être efficace, l’éducation thérapeutique nécessite l’identification de plusieurs phases : 
· Identifier les représentations du patient, ses croyances, ses attitudes et ses connaissances vis-à-vis de la maladie, de la physiologie concernée par la maladie, et du traitement ;

· Identifier le type de gestion qu’a le patient de sa maladie soit le contrôle qu'il a sur sa maladie. Ce type de gestion dépend fortement de certaines variables : homme ou femme, niveau socioculturel, insertion sociale, entourage familial, etc. ; 

· Identifier son stade d’acceptation de la maladie ;
· Identifier et comprendre ses priorités. 

La relation ne se limite pas au soignant et au patient, mais doit aussi intégrer autant que possible l’entourage familial. L’interaction avec les familles est indispensable s’il s’agit d’un enfant. Le support social revêt une importance majeure dans la gestion d’une maladie chronique. L'éducation thérapeutique vise à rendre le patient plus autonome face à sa maladie.
Le gouvernement français s’est très vite rendu compte de l’importance de l’éducation thérapeutique du patient pour l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques, ainsi, il a fait de ce programme un des grands axes prioritaires du plan gouvernemental de lutte contre les maladie chroniques.
Des études étrangères ont montré que les programmes d’éducation thérapeutique avaient un impact très positif dans la gestion de la maladie : 

· L’éducation permet d’abord une meilleure communication dans la relation de soins, améliore l’observance, les résultats cliniques et la qualité de vie mais aussi la satisfaction des patients et celle des médecins. ;

· Elle permet ensuite une plus grande participation du patient aux décisions médicales ce qui diminue son anxiété et améliore sa satisfaction ; 

· Enfin l’éducation thérapeutique a pour conséquence de rendre le patient plus autonome et plus interventionniste dans son traitement car il participe aux prises de décisions concernant sa santé. Elle génère ainsi une sensation d’être capable d’agir sur sa santé et sans doute une satisfaction plus importante face au traitement ;
En France cependant, le programme d’éducation thérapeutique du patient en est encore à ses débuts car il ne bénéficie par encore d’une application très répandue. Par ailleurs, les conditions de sa prise en charge par l'assurance maladie sont encore incertaines et les professionnels de santé qui en ont la charge ne sont pas encore bien identifiés.

Dès lors, compte tenu du bénéfice de l'éducation thérapeutique sur la qualité de vie du patient, il est important que ce programme soit d'avantage structuré, qu'il soit totalement intégré dans le système de soins et dans le réseau de santé.

2. Le système américain :
L’avancement des Etats-Unis en matière de programmes d’éducation thérapeutique du patient, et plus généralement du « desease management », est à prendre en exemple. 
Le « desease management » (DM) est défini par l’Association Américaine du Desease Management (DMAA) comme « un système coordonné d’interventions et de communication en matière de soins, dirigés vers des populations pour lesquelles les efforts des patients eux-mêmes ont un impact significatif. Le « desease management » : 

· Soutient la relation entre le médecin et le patient dans le cadre d’un plan de soins,

· Se concentre sur la prévention des complications en utilisant des recommandations scientifiquement fondées et des stratégies visant à accroître les capacités des patients à se prendre en charge (empowerment),

· Evalue les résultat humains, cliniques et économiques de manière continue dans le but d’améliorer globalement la santé des patients ». 

Il fut mis en place à la suite d’une véritable prise de conscience du gouvernement américain sur l’insuffisance de la prise en charge des maladies chroniques au Etats-Unis. Un rapport de l’Institute of medecine de 2001 a en effet mis en évidence l’inadaptation du système de santé américain pour la prise en charge des maladies chroniques
. Selon ce rapport, la source de cette inadéquation résiderait dans l’organisation du système de soins et les conditions de la pratique médicale.

En effet, alors que la prise en charge des malades chroniques exige de construire des stratégies de long terme qui engagent le patient et son entourage, la pratique des médecins, souvent individuelle, ne permet pas de mobiliser les moyens humains et techniques nécessaires pour la formation du patient et son suivi. Il faut donc lutter contre cette pratique individuelle et s'orienter vers une véritable coordination de l'ensemble des professionnels de santé afin d'améliorer la qualité de vie du patient. 

Dès lors, le DM a été envisagé aux États-Unis, au travers d’un « chronic care model »
, pour optimiser le processus de soins des patients atteints de maladies chroniques. Le DM a pour mission de :  

· cibler les interventions sur les pathologies chroniques et y concentrer ses efforts car les pathologies chroniques sont à l’origine d’une part importante des dépenses ;
· centrer ses actions vers les patients plutôt que vers les professionnels ;
· modifier les comportements des patients face à leur maladie (éducation, suivi, soutien, conseil) ;
· prendre en charge les difficultés des professionnels de santé appréhender de manière adéquate les maladies chroniques (éducation, observance des traitements, etc.) ;
Les programmes de DM complètent et modifient la prise en charge sanitaire du patient. Cette dernière repose sur 4 actions qui, regroupées, constituent une mise en œuvre effective du DM. Il s’agit de l’éducation thérapeutique (elle s’entend de la même manière qu’en France), du coaching, d’un dispositif de monitoring et d’un appui à la coordination des soins. 
Si l’éducation thérapeutique est essentielle pour améliorer la prise en charge des pathologies des patients atteints de maladies chroniques, les américains considèrent qu’elle n’est pas suffisante pour changer les comportements. 
Aussi, au-delà de la simple éducation, il est important de mettre l’accent sur un encadrement du malade face à sa pathologie. Cet encadrement peut se faire au travers d’entretiens téléphoniques avec des professionnels de santé qui visent à aider les patients à surmonter les barrières psychologiques et sociales qui font obstacle à une prise en charge autonome de leurs pathologies. Le « manager » a pour rôle de motiver le patient pour qu’il adopte les comportements adéquats. 
Le domaine prioritaire pour lequel s’exerce ce « coaching » est l’observance médicamenteuse. Le « coaching » permet en effet au malade de mieux respecter les prises de médicaments conformément aux prescriptions qui lui ont été faites. Cette assistance revêt une importance particulière pour des traitements longs pour lesquels le patient ne ressent aucun signe en cas de non observance ou qui peuvent engendrer un sentiment de lassitude. 

Au-delà d’un rôle de surveillance, le « coach » doit également indiquer au patient l’ensemble des actions qu’il doit entreprendre et lui indiquer les domaines dans lesquels il doit poursuivre ses efforts. Un dialogue entre « coach » et patient est donc indispensable pour fixer les priorités thérapeutiques. 

Les données que le « coach » obtient à partir de ses entretiens avec le malade sont précieusement recueillies. Cette procédure de feedback constitue un précieux outil de renseignement sur l’évolution de l’état de santé du malade et renforce de ce fait la capacité d’intervention auprès de lui en prévention d’une complication ou d’un évènement indésirable. Plusieurs paramètres sont collectés et un système d’alerte provoque une intervention du « coach » en cas d’apparition de situation critique. 

Pour les personnes atteintes de diabète par exemple, le système suivant  a été mis en place : 
Le patient fournit à un serveur vocal ses données de contrôle glycémique, ses consommations médicales et si c’est le cas, des signes d’hypoglycémie. A partir de ces données, des rapports personnalisés sont adressés aux patients et aux praticiens pour contrôle de l’état de santé. 
De ce fait, on en déduit que le « coaching » comme le « monitoring » ont un rôle important dans la coordination des soins quatrième pilier du DM. En effet, le « coach » a pour fonction d’orienter le malade et de lui indiquer régulièrement les examens qu’il doit pratiquer. Il peut d’ailleurs tout à fait préparer le patient avant la consultation en dressant une liste de points à aborder avec le médecin. Dans le cas où le patient a été hospitalisé, le « coach » peut déterminer les raisons de cette hospitalisation et définir une stratégie pour limiter la durée de séjour. 

Grâce au DM, le patient est rendu très autonome face à sa maladie, il devient le patient capable mais surtout le patient capable de se maîtriser. Le DM exerce donc une influence sur le patient, influence qui en France peut être exercée par un médecin voir le médecin traitant. Celui-ci pourrait donc tout à fait s'intégrer dans le cadre juridique français. 

A cet égard, l’article L. 1111-4 du Code de la santé publique précise que « toute personne prend avec les professionnels de santé, (…) les décisions concernant sa santé ». Le médecin n’est pas un simple fournisseur de soins, il a le devoir d’informer son patient qui le conduira à prendre les bonnes décisions. Par ailleurs, l’article 34 du Code de déontologie médicale
 énonce que le médecin a le devoir envers ses patients de s’efforcer à obtenir la bonne exécution de ses prescriptions. 

Au vu de ces dispositions, il est possible de constater que le droit français est en parfaite adéquation avec les exigences du DM. Bien plus encore, la récente loi du 21 juillet 2009 portant réforme de l'hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires, énonce dans un article L. 4130-1 du Code de la santé publique que « les missions du médecin généraliste de premier recours (le médecin traitant) sont notamment de : (...) veiller à l'application individualisée des protocoles et recommandations pour les affections nécessitant des soins prolongés et contribue au suivi des maladies chroniques en coopérations avec les autres professionnels qui participent à la prise en charge du patient. ».

2e Partie
La prise en charge de l'individu atteint de maladie chronique

En France, comme dans l'ensemble des pays étudiés, il n'existe pas à proprement parler, de dispositif juridique relatif au statut des personnes atteintes de maladies chroniques. La notion de maladie chronique en tant que telle n'apparaît dans aucun texte. De ce fait, elles ne bénéficient d’aucun statut juridique propre. Il est alors nécessaire de rechercher dans l'ensemble du corpus juridique, quelles sont les règles qui pourraient lui être applicables. 

Néanmoins, si en droit français, comme dans les autres systèmes étudiés, il n'est pas possible de trouver un texte définissant le statut juridique de la personne atteinte de maladies chroniques, on peut considérer que celle-ci bénéficie à certains égards du statut de la personne handicapée définie en France par la loi du 11 février 2005
 relative à l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapée. 

En effet, l'article L. 114 du Code de l'action sociale et des familles énonce que : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant ». 

Cette définition large du handicap en France laisse donc supposer que les personnes atteintes de maladies chroniques, qui en raison d'altération durables (leur maladie), sont confrontées à une limitation d'activité et à une restriction d’une participation à la vie en société, sont considérées comme des personnes handicapées. Le raisonnement est identique dans les autres pays envisagés.

De ce fait, les personnes atteintes de maladies chroniques comme les personnes handicapées ont droit à la solidarité de l'ensemble de la collectivité nationale, qui leur garantit, en vertu de ce principe, l'accès aux droits fondamentaux reconnus à tous les citoyens ainsi que le plein exercice de leur citoyenneté
 (I). De même, elles ont droit à la compensation des conséquences de leur handicap quel que soient l'origine et la nature de leur déficience, leur âge ou leur mode de vie
 (II).
I. les différentes politiques en faveur de l'autonomie de l'individu

La qualité de vie d'une personne atteinte de maladie chronique dépend pour beaucoup de sa faculté à continuer à être autonome dans les actes de la vie courante et à prendre des décisions concernant sa santé. La capacité juridique de la personne est donc un élément déterminant dans la prise en compte de son autonomie (A) tout comme sa faculté à exercer un emploi (B). 

A. Autonomie et capacité juridique :
La maladie chronique est une maladie qui par définition s'inscrit dans la durée. Au cours de cette (longue) période, il se peut donc que la personne malade soit confrontée à des problèmes relatifs à son discernement, à sa capacité juridique. 

Ces derniers peuvent être de deux sortes. Tout d'abord, une personne malade peut voir son état physique et ses capacités mentales se dégrader rapidement et de ce fait, ne plus être à même de prendre les bonnes décisions concernant les actes de la vie courante. Il peut s'agir de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer par exemple. 

D'autre part, la personne malade, en raison de son état de santé, peut être dans l'impossibilité de prendre des décisions concernant sa santé sur une durée limitée. Il peut s'agir d'une personne hospitalisée ou inconsciente par exemple, dont l’état finit par s’améliorer. 

De ce fait, des dispositifs légaux ont été adoptés, en France (1), en Suède (2), au Canada (3) et au Etats-Unis (4), afin de protéger les personnes malades contre les difficultés liées à perte temporaire ou définitive de capacité juridique.
1. Les mesures de protection juridique en France :
En France, l'article 488 du Code civil dispose que « la majorité est fixée à dix huit ans accomplis et qu'à cet âge, on est capable de tous les actes de la vie civile ». Il est néanmoins précisé qu'est « protégé par la loi, soit à l'occasion d'un acte particulier, soit d'une manière continue, le majeur qu'une altération de ses facultés personnelles met dans l'impossibilité de pourvoir seul à ses intérêts ». 

· Les mesures classiques de protection juridiques : 
Une personne dont les facultés mentales sont altérées en raison de sa maladie peut bénéficier de mesures juridiques de protection, mises en place par le juge des tutelles, et définies aux articles 491, 492 et 508 du Code civil. Il s'agit de la sauvegarde de justice, de la curatelle et de la tutelle, cette dernière mesure étant la plus contraignante car elle prive celui qu'elle frappe de l'ensemble de ses droits civils.

A l’inverse, la sauvegarde de justice est le régime de protection le plus souple. C'est une mesure provisoire caractérisée par l'urgence. La personne conserve ses droits mais les actes qu'elle a passés peuvent être annulés.

La curatelle, système médian, est une mesure d'assistance et de conseil qui ne prive la personne que d'une partie de ses droits. Elle peut ainsi accomplir des actes de gestion courante. 

· L'apport de la loi du 5 mars 2007 relative à la protection juridique des majeurs : le mandat de protection future :
A côté des mesures de sauvegarde de justice, de curatelle ou de tutelle, la loi du 5 mars 2007 a apporté une importante modification au dispositif de protection juridique
. 
Il s'agit du mandat de protection future.

Dorénavant, chaque personne est autorisée à organiser, selon ses propres vœux, sa protection pour un moment où elle ne sera plus à même de pourvoir seule à ses intérêts. Le mandat de protection future permet à chacun de prévoir les actes relatifs à sa personne ou à ses biens, dans l’hypothèse où précisément elle ne sera plus en mesure de le faire. Il permet donc à une personne de rédiger une sorte de « testament de vie » dans lequel elle a la possibilité d'indiquer ses choix.

Ce dispositif est particulièrement adapté aux personnes atteintes de maladies chroniques. Ainsi, les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, par exemple, pourront tant qu'elles en ont encore la capacité, rédiger dans ce testament de vie, les directives que leurs proches devront suivre le moment venu. 
La loi du 5 mars 2007 représente donc une véritable avancée dans le régime de l'incapacité car elle privilégie une protection anticipée et maîtrisée de l'inaptitude, au détriment d'une protection légale (sauvegarde de justice, curatelle et tutelle) qui ne correspond pas forcément à ce qu'aurait souhaité le majeur placé sous un régime de protection.

Le dispositif du mandat de protection futur a été calqué sur le modèle québécois du mandat d'inaptitude.

· L'intervention de la personne de confiance :
En dehors des aménagements juridiques concernant la protection des personnes dans les actes de la vie courante, une personne atteinte d'une maladie chronique peut être confrontée à un problème de capacité au cours de sa maladie, de façon temporaire. C'est le cas du patient hospitalisé et inconscient. 

En effet, lorsque le patient n'est pas, du fait de son état mental ou physique, suffisamment lucide pour exprimer un consentement personnel à un acte de soins il a la possibilité de transférer ce droit à un tiers, s'il estime qu'il sera mieux protégé. Ainsi, « lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut être réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance prévue à l'article L. 1111-6, ou la famille, ou à défaut, un de ses proches ait été consulté » 
. 

Le malade a donc la possibilité, en France, de nommer un proche qui sera capable de prendre les décisions à sa place. Ce dispositif est communément appelé dispositif de la « personne de confiance » qui prévoit la possibilité pour toute personne majeure de désigner qui elle souhaitera, afin d’être accompagnée dans ses démarches et qui pourra être consultée le cas échéant si le patient est « hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin ».

2. Les règles relatives à la capacité au Canada :
Au Canada, il existe plusieurs mesures juridiques de protection des personnes : le conseiller du majeur, la tutelle et la curatelle qui est la mesure la plus contraignante. 

Le conseiller du majeur est une mesure qui est destinée à s'appliquer à une personne apte mais « nécessitant pour certains actes relatifs à l'administration des biens » un conseil ou une assistance. 

La tutelle concerne n'importe quel sujet inapte à s'occuper de lui-même ou de ses biens (partiellement ou totalement). Elle a des effets pour l'ensemble des actes de la vie civile. 

La curatelle est le régime de protection le plus lourd des incapacités au Canada. Elle est assurée par le curateur public qui relève directement du Ministère de la justice et du procureur général. C'est une institution autonome et indépendante du gouvernement qui a pour rôle de représenter le majeur dans ses actes de la vie civile. 

Les mesures de protection juridique des majeurs au Canada se rapprochent fortement de celles du système français, en tous cas dans leur gradation. 

En dehors des mesures classiques d'incapacité, les Canadiens ont inventé le testament de vie. Cette possibilité a été mise en œuvre par une loi du 15 avril 1990
. Au Québec, le principe du mandat d'inaptitude est énoncé à l'article 11-2e du Code civil qui dispose que « Si l'intéressé est inapte à donner son consentement à des soins, une personne autorisée par la loi ou par un mandat donné en prévision de son inaptitude peut le remplacer ». 

Le mandat d'inaptitude a les mêmes effets que le mandat de protection future en France et a notamment pour objectif de protéger la personne qui sait qu'elle ne sera plus capable de prendre des décisions dans sa vie future
.

3. Les mesures de protection juridique en Suède : la tutelle et la supervision :
À 18 ans, chaque sujet est considéré comme entièrement responsable des conséquences de toutes ses décisions ou actions. La seule forme de limitation concernant la capacité juridique existant en Suède est appelée la tutelle. 

Une personne pour qui une mise sous tutelle est prononcée perd sa capacité juridique dans des domaines spécifiques, selon les nécessités de sa situation. Il existe néanmoins une tutelle alternative appelée la « supervision » ou le « brave homme » qui est une mesure atténuée car, bien que la personne adulte reçoive toute l'aide nécessaire, elle conserve sa capacité juridique complète. 

Les règles de la supervision et de la tutelle sont réglées par le Code de Paternité et de Tutelle (FB 11:4) qui énonce que « si en raison notamment de la maladie, d’un développement mental arrêté, d'un état de santé affaibli, une personne a besoin d'aide pour préserver ses droits, administrer ses biens ou pourvoir à ses besoins, la Cour, si besoin est, lui désignera un superviseur ou un brave homme ». L'initiative peut venir de l'adulte lui-même, mais plus probablement de quelqu'un qui a une connaissance complète de la personne et de ses conditions de vie.

Chaque municipalité en Suède doit nommer un administrateur public unique ou un comité d’administrateurs publics avec la tâche de superviser le travail administratif effectué par les tuteurs, superviseurs et administrateurs. Cette surveillance vise à garantir que les personnes âgées, malades et handicapées, ainsi que les mineurs incapables d'exercer leurs propres droits, d'administrer leurs biens ou de prévoir leurs propres besoins, ne subissent aucune perte de leurs droits légaux. Si un besoin d’aide est constaté par les services municipaux, celui-ci doit être comblé, que la protection juridique soit continue, adaptée à la personne ou limitée à certains actes. 

4. Une mesure unique de protection juridique aux Etats-Unis : la tutelle :
Aux États-Unis, un tuteur est nommé par un tribunal pour un adulte qui n’a pas les capacités mentales nécessaires pour décider des actes de la vie civile. 

La tutelle est du ressort de la législation particulière de chacun des cinquante États américains et il existe énormément de variation en droit et en pratique, y compris pour le nom désignant la personne nommée par les tribunaux. « Guardian » est le terme le plus courant, mais certains États utilisent des termes tels que « conservator » ou « curator ». Parfois au sein d’un même État, il existe de grandes variations de pratiques entre comtés. 

Cependant certaines règles de portée générale existent. La tutelle est demandée par le sujet lui même, par une personne y ayant un intérêt, par un hôpital ou même par une association. Elle est accordée par le Tribunal qui doit définir l'ampleur de l'affaiblissement des capacités de la personne. En effet, la tutelle n'a pas pour effet automatique de priver l'individu de ses droits civiques et légaux à l’exception de ceux qui auront été précisément décidés par le Tribunal. 

Comme en droit français et en droit canadien, le droit américain a également créé des aménagements à l’expression du consentement dans le cas où le malade serait dans l’impossibilité de prendre des décisions concernant sa santé. Celles-ci pourront être données par une personne disposant du « Health Care Proxy » qui s’apparente à une procuration. Cette règle est aménagée par l’article 29-C de la loi de santé publique
 qui énonce que lorsqu’un patient n’est pas capable de prendre les décisions qui le concernent, il faut rechercher la personne disposant d’une procuration. 
Celle-ci se matérialise par un document dans lequel le patient indique par avance le nom de la personne habilitée à prendre une décision à sa place et les instructions qu’elle lui donne.
B. Autonomie et vie professionnelle :
Continuer à exercer une activité professionnelle participe à l'intégration sociale de la personne malade et donc à sa qualité de vie, surtout lorsque cette maladie doit s’inscrit dans la durée parce qu’elle est chronique. En effet, l'emploi favorise et améliore la qualité de vie de l'individu pour plusieurs raisons : 

· parce qu'il procure un revenu et donc un niveau de vie ;
· parce qu'il permet à la personne malade de se rassurer dans l'idée qu'elle est capable de prendre en charge les soins dont elle a besoin ;
· parce que l'emploi permet la création de liens sociaux.
Pour les personnes atteintes du virus du SIDA par exemple, le maintien et le retour à l'emploi sont des enjeux majeurs. Le manque d'information et d'accompagnement, la peur de perdre des droits et de mettre en danger un équilibre financier fragile sont des obstacles importants à la socialisation de l'individu. Dévoiler sa maladie dans un cadre professionnel n'est pas forcément sans conséquences en raison de fortes discriminations. Les postes et les rythmes sont insuffisamment aménagés et le travail à domicile est peu développé et peu encouragé.

En réponse à ces difficultés, l'association AIDES a mis en place quelques actions de soutien de retour à l'emploi pour les personnes atteintes du virus du SIDA. L'association s'est cependant  rapidement heurtée à de lourdes discriminations non seulement à l'embauche mais aussi dans l'entreprise. En effet, le fait d'être atteint d'une maladie chronique signifie le plus souvent pour l'employeur qu'il sera confronté à une répétition d'absences donc d'obligation de remplacement, de retard dans les objectifs de travail. Ces formes de discriminations ne sont pas rares et touchent particulièrement ceux qui souffrent de maladies chroniques. Il a donc fallu réagir.

Face à ces inégalités professionnelles, les gouvernements ont réagi avec la mise en œuvre de différentes politiques.

L'étude des politiques d'intégration sociale des personnes handicapées s'attachera essentiellement à comparer les systèmes français (1) et suédois (2) qui sont bien plus structurés que les systèmes canadien et américain en la matière (3). 
1. Les politiques d'intégration sociale en France :
En France, à la suite de plusieurs lois de référence
, la loi n° 2005-102 du11 février 2005 pour « l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » définit les mesures destinées à favoriser les accès à la vie professionnelle. 

La loi affirme le principe de non-discrimination dans l’emploi en raison du handicap, et l’aménagement approprié des postes de travail destiné à permettre aux travailleurs handicapés d’accéder à un emploi et de le conserver. La plupart de ces dispositions sont en fonction depuis le 1er janvier 2006.

Ainsi, depuis cette date, la Commission des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH)
 a pour mission d’attribuer le statut de travailleur handicapé aux personnes qui en font la demande. Cette reconnaissance donne accès à l’ensemble des mesures d’aides à l’emploi réservées aux personnes handicapées. Elle est délivrée selon les trois catégories de handicap définies par la réglementation du travail :

· Handicap de catégorie A pour un handicap léger et/ou temporaire ;
· Handicap de catégorie B pour le handicap modéré et/ou durable ;
· Handicap de catégorie C pour le handicap grave et/ou définitif nécessitant un aménagement important du poste de travail.
A partir de cette reconnaissance, la CDAPH donne des orientations en partenariat avec l’Agence Nationale Pour l'Emploi (ANPE) qui propose plusieurs sortes de postes. Le travailleur bénéficie alors de toutes les aides qui découlent de l’obligation d’emploi. 

La CDAPH apprécie l’aptitude au travail des personnes handicapées et oriente le travailleur handicapé vers le milieu de travail le plus adapté à ses capacités. La CDAPH doit rendre une décision motivée, sur une orientation du travailleur handicapé soit vers le marché du travail comprenant les entreprises adaptées et les entreprises « ordinaires », soit vers le milieu protégé comprenant les centres d’aide par le travail. La qualité de travailleur handicapé, reconnue par la CDAPH, permet de bénéficier de mesures et d’obligations légales spécifiques, propres à favoriser l’insertion professionnelle ou le maintien dans l’emploi en milieu ordinaire. Dans le cadre des aides à la recherche d’emploi, des programmes départementaux d’insertion des travailleurs handicapés sont chargés de coordonner, sous l’autorité des préfets, les actions des différents partenaires publics et privés intervenant pour l’insertion professionnelle des travailleurs.

Les personnes handicapées à la recherche d’un emploi peuvent faire appel à plusieurs organismes : l’ANPE qui dispose dans chaque agence locale de conseillers à l’emploi et dans chaque département d’un conseiller à l’emploi spécialisé, les Réseaux Cap Emploi, structures privées en relation avec les entreprises, chargées de l’insertion professionnelle des travailleurs handicapés, qui les reçoivent, les informent, les conseillent et assurent le suivi après l’embauche. Dans le domaine du travail, les personnes handicapées font partie des publics prioritaires et, à ce titre, ont un accès privilégié aux contrats aidés.

La loi en faveur de l’emploi des travailleurs handicapés de février 2005 a par ailleurs institué pour tous les employeurs d’entreprises publiques ou privées, employant au moins 20 salariés, une obligation d’engager une proportion de travailleurs handicapés correspondant à 6 % de l’effectif de l’entreprise. L’employeur de travailleurs handicapés peut percevoir des aides de l’État et de l’AGEFIPH. Cette dernière propose un ensemble de services et d’aides financières aux entreprises. 
Ainsi, par exemple, une prime à l’insertion de 1 600 € est versée pour le recrutement d’une personne handicapée en contrat à durée indéterminée ou en contrat à durée déterminée d’au moins 12 mois.

Au vu de ces développements, on constate qu'en France, les mesures favorisant l'emploi des personnes handicapées se fondent principalement sur une politique de discrimination positive, c'est à dire un ensemble de directives destinées à permettre le rattrapage de certaines inégalités. Cependant, ces différentes mesures prises en faveur des personnes handicapées ne paraissent pas adaptées aux attentes des personnes atteintes de maladies chroniques. Ces dernières n’ont en effet pas de difficultés particulières à accéder à un emploi, en revanche, elles ont souvent besoin d’aménagements de leur temps de travail pour pouvoir bénéficier des soins nécessités par leur état. Or, cet aspect n’est pas pris en compte par le droit du travail français. Il y a donc d'importantes mesures à prendre en ce domaine.  
Par ailleurs, il ne faut toutefois pas négliger le médecin du travail qui est un interlocuteur privilégié de la personne handicapée dans l’entreprise et particulièrement lorsque celle-ci est atteinte d’une maladie chronique. Il est, non seulement, le seul habilité à apprécier l’aptitude du salarié à son poste de travail lors des visites médicales mais il a également un rôle déterminant lorsque les maladies se déclare. Il est en principe le premier professionnel de santé confronté à la maladie lorsque celle-ci intervient lorsque le salarié est en entreprise. 
Contrairement à la France, la Suède a choisi de ne pas instaurer de statut de travailleur handicapé. 

2. Les politiques d'intégration sociale en Suède :
En Suède, l’emploi est depuis longtemps une priorité de la politique du pays. Ainsi, dès 1976, le gouvernement suédois s’est attaché à favoriser l’accès au marché du travail des personnes handicapées, dans le respect du principe du droit au travail pour tous. 

Dans le passé, le domaine du handicap portait surtout sur des questions sociales et de bien être, aujourd’hui elles reposent sur la démocratie et les droits de l’homme dans une perspective résolument citoyenne, il s’agit d’une orientation nouvelle de la politique suédoise en matière de handicap. Cette politique en faveur des personnes handicapées a pour objectif d’identifier et éliminer les obstacles à l’égalité des chances et à la participation, de prévenir et combattre la discrimination, de créer les conditions voulues pour assurer l’égalité des chances entre garçons et filles, femmes et hommes handicapés.

Aucun principe de quota d’emploi n'est établi en Suède, cependant, des mesures spécifiques ont progressivement été adoptées en faveur des personnes handicapées. Cette politique a donc pour but de faciliter l'emploi et de compenser les surcoûts pour l’employeur qui embauche une personne à capacité de travail réduite. Les agences locales de l’emploi, à l'image de la CDAPH en France, (« arbetsförmedlingen »), pierre angulaire du dispositif, décident si une personne a besoin ou non d’aides spécifiques. 

Pour autant, le statut de travailleur handicapé n’existe pas. 

La ligne idéologique de la Suède s’inscrit bien dans celle des pays du nord de l’Europe, qui n’est pas favorable au système d’obligations légales d’emploi et de quota, comme c’est le cas en France. Elle s’inscrit dans une politique inspirée par des principes généraux d’égalité, de normalisation et d’intégration. En Suède, les personnes handicapées rentrent dans le cadre du traitement courant de l’emploi, au même titre que les personnes valides. L’absence d’un traitement particulier du handicap est justifiée par « une pleine participation de tous et l’égalité de tous les citoyens ». Depuis les années 1960, l’objectif de la politique suédoise pour les handicapés est de permettre aux personnes atteintes d’incapacités fonctionnelles de vivre comme tout le monde.

Néanmoins, on voit aujourd'hui de plus en plus apparaître des politiques qui prennent en compte les personnes handicapées
. L’intention est d’assurer aux grands handicapés une plus large autonomie  et une pleine participation à la vie sociale. Pour donner des exemples, le soutien peut prendre la forme de recherche d’emploi, de maintien dans un emploi, d’adaptation d’un poste de travail, de services de conseil, etc.

En Suède, il n'existe aucune législation exhaustive d’obligation d’emploi. Il existe, en revanche, un certain nombre de textes législatifs ayant pour objet l’intégration des personnes handicapées dans le marché du travail. Ainsi, il est fait obligation à l’entreprise d’adapter les conditions de travail aux besoins des travailleurs et d’informer « l’Ombudsman » des actions d’intégration
. 

La loi relative à l’environnement de travail de 1991 oblige ainsi les entreprises à adapter les conditions de travail aux nécessités physiques et mentales des personnes handicapées. De plus la Loi sur l’encouragement de l’emploi, de 1974, oblige les employeurs à fournir toute information sur l’embauche de travailleurs handicapés et sur l’entreprise. L’inobservance de cette obligation peut être sanctionnée par une amende. Des aides financières au bénéfice des entreprises publiques et privées qui emploient des personnes handicapées sont versées par l’agence nationale de l’emploi. D’autres aides financières peuvent être octroyées pour l’achat d’appareils d’assistance technique, l’adaptation de locaux, entrées et communications, un assistant personnel, etc. Des subventions pour l’emploi autonome existent également.

En Suède, l'accent est particulièrement mis sur le rôle des anciens employeurs qui peuvent trouver des solutions de reclassement à temps partiel avec l'aide du dispositif de subvention de salaire (« lonebidag »). 
Au delà des dispositifs spécifiques d'aide à l'emploi des personnes handicapées, la Suède bénéficie d'un outil spécifique pour favoriser l'insertion de la personne handicapée dans un milieu professionnel : il s'agit de l'entreprise SAMHALL. L’entreprise SAMHALL, société anonyme dont le seul actionnaire est l’État, offre un emploi aux personnes qui ne peuvent trouver en trouver un dans le milieu ordinaire. La SAMHALL a pour objectif d’assurer une transition vers ce milieu. La plupart des postes proposés le sont dans des petites entreprises privées. La personne dispose d’une période d’essai d’un mois et a un droit à être réintégrée à SAMHALL pendant un an. Le taux de transition annuel se situe entre 3 et 6 %. 
Les employés ont les mêmes salaires, avantages et droits sociaux que l’ensemble des travailleurs en Suède pour une même fonction.

3. Les politiques d’intégration aux Etats Unis et au Canada :
Les systèmes canadien
 et américain
, sont très disparates en fonction de la Province ou de l’Etat considéré. Ces derniers ont particulièrement axé leur politique d'aide à l'insertion sociale dans des fonds d'intégration. Ces fonds visent à soutenir des approches novatrices axées d’une part sur l'intégration des personnes handicapées dans un emploi rémunéré ou dans un travail autonome et d’autre part sur la suppression des obstacles à la participation de ces personnes au marché du travail. Ils apportent en outre une aide financière aux personnes handicapées. Les fonds travaillent de ce fait en étroite collaboration avec les provinces et les associations de personnes handicapées. 

Au Canada plus particulièrement, Le Gouvernement fédéral et les gouvernements provinciaux ont convenus ensemble d'un cadre multilatéral pour « l'Aide à l'employabilité des personnes handicapées » (AEPH) qui prend la forme de contributions fédérales versées aux provinces dans le but de soutenir des programmes visant à aider les personnes handicapées à se préparer à l'emploi, puis à en obtenir un et à le garder.

II. les politiques d'assistances prises en faveur des personnes atteintes de maladies chroniques :
L'assistance consiste d'abord en l'octroi d'aides venant compenser le handicap résultant de la maladie chronique (A). Cette assistance est par ailleurs assurée par une présence indispensable des associations dans la vie du malade et d'un aménagement particulier des statuts des aidants. 

A. Le droit à la compensation du handicap :
Comme pour les politiques d'aide à l'emploi, l'étude du droit à la compensation du handicap des personnes atteintes de maladies chroniques se focalisera essentiellement sur les données recueillies en France (1) et en Suède (2) qui sont des pays très généreux en la matière. Le système d'aide à la compensation du handicap aux États-Unis et au Canada ne présente pas un intérêt particulier dans la mesure où il est beaucoup moins évolué (3). 

1. Les mesures de compensation du handicap en France :
En France, l'article 114-2 alinéa 1 du Code de l'action sociale et des familles énonce clairement que la personne handicapée bénéficie d'un droit à la compensation des conséquences de son handicap. La loi française permet donc aux personnes atteintes de maladies chroniques dont la conséquence est un handicap, de bénéficier d'aides de natures diverses en fonction de leurs besoins. 

Le droit à compensation a pour objectif de permettre à la personne handicapée de faire face aux conséquences de son handicap dans sa vie quotidienne, en prenant en compte ses besoins, ses attentes et son projet de vie. Il comprend « des aides de toute nature à la personne et aux institutions pour vivre en milieu ordinaire ou adapté ». Ce droit comprend l’ensemble des moyens mis en œuvre pour répondre aux besoins spécifiques des personnes handicapées, moyens et prestations accompagnant la mise en œuvre de la protection juridique. L’ensemble de ces réponses est inscrit dans le plan personnalisé de compensation établi pour chaque personne handicapée qui en fait la demande.

Ce plan personnalisé est destiné à proposer des solutions de compensation liées au handicap, dans la vie de la personne, notamment sur l’accès à l’emploi, la formation ou la scolarisation. Son rôle est de fixer le taux d’incapacité permettant l’attribution de prestations financières, d’apprécier l’aptitude au travail des adultes handicapés et de reconnaître la qualité de « travailleur handicapé », de les orienter vers une formation ou un emploi, de décider des placements en établissements spécialisés, etc.
La reconnaissance du handicap est prise en charge par la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH), institution récente représentée au sein des CDAPH, et née de la loi  n° 2005-102 du 11 février 2005. Elle a pour vocation de répondre aux demandes des personnes handicapées. Elle constitue un guichet unique qui accueille l'ensemble des demandes. 

Toute personne présentant un handicap a droit à la Prestation de compensation. Elle est versée, en nature ou en espèces, à toutes les personnes reconnues handicapées, sans conditions de ressources par le Conseil général. 

Pour en bénéficier, il faut cependant être âgé entre 20 et 60 ans. En effet, les personnes de plus de 60 ans bénéficient du régime beaucoup moins favorable de la pension vieillesse et de l'allocation personnalisée d'autonomie (APA), aide attribuée aux personnes nécessitant une aide pour les actes essentiels de la vie. Le montant de l'APA attribuée est en effet variable puisqu’il prend en compte la situation personnelle (degré de dépendance, logement en institution) et les ressources
. 

D'autre part, la prestation de compensation n'est attribuée qu'aux résidants français qui ont des difficultés particulières à la réalisation d’une activité essentielle de la vie quotidienne (se laver, se déplacer, etc.) ou une difficulté grave pour au moins deux activités. Elle a pour vocation de remplacer l’ancienne allocation compensatrice pour tierce personne qui continue d’être versée aux personnes qui en bénéficiaient avant la promulgation de la loi de février 2005. Cette prestation englobe des aides de toute nature, déterminées en fonction des besoins et du « projet de vie » de la personne handicapée.

· La prestation de compensation prévoit cinq sortes d'aides : 

· les aides humaines : il peut s'agir d'une personne extérieure ou d'un membre de la famille qui aide la personne à réaliser les actes essentiels de la vie quotidiennes, d'une auxiliaire de vie ;
· les aides techniques et les équipements adaptés ou conçus pour compenser une limitation d'activité (fauteuil, ordinateur à lecture optique, etc.) ;

· les aides à l'aménagement (logement, véhicule, etc.) ;
· les aides spécifiques ou exceptionnelles, lorsque les besoins n'est pas financé par une autre forme d'aide,

· Les aides animalières qui contribuent à l'autonomie de la personne handicapée (chien d'assistance ou chien de guide d'aveugle). 

Au delà des prestations de compensation, la personne qui en fait la demande peut bénéficier de l'allocation adulte handicapée. 

L'Allocation aux Adultes Handicapés (AAH), améliorée par la loi du 11 février 2005, vise à garantir un minimum de ressources aux personnes handicapées. Elle est accordée par la CDAPH pour une durée de 1 à 5 ans. Financée par l’État, elle est versée par la Caisse d’allocations familiales, sous conditions de ressources.

L'Allocation aux Adultes Handicapés (AAH), améliorée par la loi du 11 février 2005, vise à garantir un minimum de ressources aux personnes handicapées. Elle est accordée par la CDAPH pour une durée de 1 à 5 ans. Financée par l’État, elle est versée par la Caisse d’allocations familiales, sous conditions de ressources.

Afin de répondre aux attentes de la personne handicapée, la loi du 11 février 2005 a permis de faire évoluer les dispositifs relatifs aux ressources et aides attribuées, notamment par la réévaluation ou la création de nouvelles aides et prestations. La loi vise à prendre en compte les besoins, les attentes et les choix de vie de la personne handicapée, en proposant, après évaluation des besoins et en tenant compte des aspirations de chacun, des prestations et aides adaptées et personnalisées. Ainsi les personnes handicapées pourront faire la demande d'un complément de ressources lorsqu'elles se trouvent dans l’incapacité de travailler ou la demande d'une majoration pour vie autonome lorsqu'elles peuvent travailler mais ne travaillent pas. 

De même, une personne malade peut prétendre au versement d'une pension d'invalidité au titre de la compensation de son handicap. Cette aide qui est destinée à garantir à l'assuré social un revenu de remplacement, compense une perte de revenu née de la baisse de capacité de travail suite à la déclaration d'une maladie non professionnelle. Cette aide n'est octroyée que si la personne qui en fait la demande justifie des 2/3 au moins de la réduction de la capacité de travail.  

Est actuellement en discussion le projet selon lequel le handicap pourrait être pris en charge par les organismes de sécurité sociale en tant que 5ème risque au même titre que pourrait l'être la maladie, la famille, les accidents du travail et les retraites. 

La priorité affichée est celle du choix d'une solidarité collective en faveur des personnes en situation de dépendance ou de handicap.
Il est question de faire entrer cette aide dans le plan personnalisé pour l'autonomie mis en place par la loi du 11 février 2005. La compensation personnalisée pour l'autonomie deviendrait dès lors un droit universel quels que soient l'âge de la personne et les causes de sa perte d'autonomie. Ce droit donnerait accès d’une part à une évaluation des besoins d'aide à l'autonomie qui prendrait en compte les spécificités de chaque situation et d’autre part à l'élaboration d'un plan personnalisé de compensation intégrant les prestations, biens et services, identifiées comme nécessaires. 

Le député Miche Hunault propose quant à lui de rendre obligatoire une « assurance dépendance » considérant que la création d’une cinquième branche de la sécurité sociale serait profondément hasardeux compte tenu de la situation financière de l’institution. Ainsi, il propose d’imposer à chaque individu, de cotiser à partir de l’âge de 40 ans, à une « assurance dépendance » et donc de réserver l’APA aux personnes les plus démunis conformément à l’exigence de la solidarité nationale
. 
2. Les mesures de compensation du handicap en Suède :
En suède, les aides relatives à la compensation du handicap sont similaires à celles mises en place par le gouvernement français. Elle relèvent de la loi de 1993 sur les services et le soutien à certaines personnes atteintes d’incapacités fonctionnelles (Lagen om stöd och service till vissa funktionshindraden), qui assure à ces personnes dix services différents
 dont le plus important est celui du droit à l’assistance personnelle Ces services sont reconnus comme des droits sociaux précis, en contraste avec l’assistance sociale qui repose sur une couverture discrétionnaire des besoins. 
Ainsi, les éléments de compensation du handicap s'organisent autour des aides financières relevant pour l'essentiel de la sécurité sociale, d'aides techniques provenant essentiellement des comtés et de services aux personnes organisés principalement par les communes. 
Il n'existe pas comme c'est le cas en France avec les maisons départementales des personnes handicapées, de guichet unique qui permet de répondre aux demandes des personnes handicapées. Les suédois sont, en effet, sur ce point confrontés à un système administratif très mal organisé. 
Cependant, le système suédois est caractérisé comme accordant une priorité à la satisfaction des besoins individuels. Le modèle social suédois prévoit donc des prestations et des services égaux pour tous, financés par un prélèvement selon les capacités contributives de chacun.
Le système de compensation ignore en effet en grande partie les conditions de ressources. Ainsi les prestations pour surcoût du handicap, les aides techniques, les services aux personnes handicapées sont attribués sur des critères de besoins indépendamment des situations financières individuelles. Cependant, lorsque ces services sont jugés comme non nécessaires par les communes, ils peuvent donner lieu à une participation financière de l'individu. 

Au titre de mesures de compensation du handicap la Suède octroie d'abord une allocation personnalisée définie comme « un soutien individualisé, apporté par un nombre limité d’aidant aux personnes ayant besoin de soutien pour satisfaire des besoins essentiels comme l’hygiène personnelle, les repas, l’habillage, la communication ou nécessitant d’autres formes d’aides supposant une connaissance approfondie du handicap de la personne concernée»
. Contrairement au dispositif mis en place en France, l'assistance est conçue comme pouvant être disponible à toutes heures, pour tous les services souhaités, de même que l'aidant peut être choisi par le malade. 

Au delà de l'allocation personnalisée, une personne handicapée en Suède peut bénéficier d'aides financières et techniques. 

Les aides financières sont adaptées en fonction des besoins et peuvent bénéficier à toute personne quelque soit son âge. A titre d'exemple, il est possible de faire une demande d'allocation de soins enfant qui comme son nom l’indique permet d’assurer une « assistance spécialisée pour les soins et la garde de l’enfant ». Une mère ou un père qui est dans l'obligation d'interrompre son travail pour rester au chevet de son enfant peut en faire la demande. 

Concernant les aides techniques, l’« institut suédois du handicap est cogéré par le mouvement handicapé et les autorités publiques centrales et locales jouent un rôle important dans l’évaluation et le développement des matériels ainsi que dans la coordination de la fourniture des aides techniques par les comtés »
. Les aides techniques sont à la charge des comtés qui fournissent les conseils, les matériels spéciaux, adaptés aux différents handicaps et assurent leur entretien. Ces équipements fournis gratuitement et qui restent la propriété des centres sont prescrits par des praticiens dépendants des comtés. Les aides et services à la personne sont quant à elles, principalement du ressort des communes.
3. Les aides aux Etats Unis et au Canada :
Aux Etats Unis, les aides consistent essentiellement en des fonds attribués par le gouvernement fédéral aux états fédérés qui en contrepartie ont l'obligation de mettre en place des programmes d’aides. On relève deux programmes mis en place pour les personnes handicapées : Le SSI (Supplemental Security Income) et l’OASDHI (Old-Age, Survivors, Disability and Health Insurance).  

Le Canada étant aussi un état fédéral, les aides et les programmes offerts à la personne handicapée varient d'une province à l'autre et proviennent de ce fait de divers départements du gouvernement, d'organismes publics et privés, de société d'assurance et de régimes fiscaux spécifiques.

Des cadres généraux qui pourraient servir à améliorer l'offre d'aides à la compensation du handicap ont néanmoins été élaborés par les gouvernements fédéraux et provinciaux. L' « Entente-cadre sur l'union sociale », qui lie les différents gouvernements fédérés, contient ainsi un engagement en faveur de l'égalité des chances, de l'accès aux programmes essentiels et à « des services de qualité raisonnablement semblables » ainsi que l’assurance de la participation pleine et entière des canadiens à la vie de leur société. Elle promet l'élimination des politiques ou pratiques reposant sur des conditions de résidence qui restreignent la mobilité des personnes. On compte toutefois une relative uniformité dans les aides attribuées par l'Etat canadien. Ainsi, comme en France et en Suède, des aides techniques et personnelles sont mises à la disposition de la personne handicapée. 

Les aides techniques comprennent entre autres les fauteuils roulants, les aides visuelles, les dispositifs de réglage du volume, les appareils de prothèse, les analyseurs et les écrans d'ordinateur surdimensionnés. On peut aussi mentionner les aides en matière de santé comme les pansements spéciaux, les systèmes de distribution d'oxygène et le matériel de dialyse.

Les services personnels comprennent les services d'un préposé pour aider les personnes handicapées à manger, à se laver et à s'habiller, les services d'une auxiliaire familiale pour  les tâches ménagères (préparation des repas, etc.). 

Les services de santé à domicile permettent d'effectuer des dialyses et des tests sanguins à la maison. Les services de relève aident les familles qui s'occupent d'enfants ou de personnes âgées lourdement handicapés. Il existe aussi des services de lecture, d'interprétation et de communication. 

Toutefois, l'accès aux mesures de soutien est jugé globalement compliqué par les associations de personnes handicapées. Dans de nombreux cas, les conditions d'admissibilité sont liées à l'admissibilité à des programmes de soutien du revenu (comme l'aide sociale) ou à l'inscription dans un établissement public (école, résidence), lorsque la personne quitte le programme ou l'établissement, les aides sont retirées. D'autres aides sont rattachées au lieu de résidence et sont perdues si l'intéressé déménage. 

B. Le rôle des associations et des aidants dans la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques :
L'intervention des associations et de l'entourage de la personne atteinte de maladie chronique est déterminante dans l'évaluation de sa qualité de vie. Pourtant, si les associations ont su trouver leur place dans le dispositif de prise en charge des personnes atteintes de maladies chroniques (1), ce n'est pas le cas des aidants en France, ni celui des bénévoles qui ne bénéficient d'aucun statut juridique (2). 
1. La place des associations dans la prise en charge des maladies chroniques :
En droit français, les associations sont régies par la loi du 1er juillet 1901 relative « au contrat d'association » et son décret d'application du 16 août 1901. Cette réglementation met en avant le principe fondamental de la liberté, exercée par chacun, de créer une association mais aussi la liberté pour l'association elle- même de se développer et d'exercer l'activité qu'elle a choisie.

Cependant, cette loi comporte de nombreuses lacunes dans sa rédaction quant à l'organisation et au fonctionnement de l'association, laissant aux fondateurs le soin de les régler. Or cet aspect lacunaire du droit associatif devient avec le temps un véritable handicap car force est de constater que l'absence de cadre juridique de nombreuses situations de fait, a un impact négatif sur certains aspects de notre société et plus particulièrement sur la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques ainsi que sur celle de leurs proches.  L'absence de statut de l'aidant en est un exemple flagrant. 

Les associations ont un immense rôle à jouer dans la prise en charge des maladies chroniques, et ce à plusieurs égards. 

Les associations sont le plus souvent créées par des malades concernées par une pathologie précise ou par leurs proches. L'origine de leur existence est souvent liée à une urgence de santé publique (épidémies du VIH/SIDA, hépatites), à une volonté de produire des avancées scientifiques (description, localisation et identification des maladies génétiques, notamment pour les maladies rares) ou médicales (rémission dans les traitements de certains cancers), et à une volonté d'orienter des stratégies de recherche ou d’enjeux sociaux (activité de lobbying). 

Les associations ont en fait trois missions essentielles :
· Elles favorisent la recherche qu'elle soit scientifique, techniques ou sociale ;
· Elles ont un rôle d'écoute et de conseil auprès des malades et de leurs proches ;
· Elles exercent une activité de lobbying importante auprès des pouvoirs publics, en tout cas pour les associations les plus importantes.
Ces différentes missions, si importantes au regard des maladies chroniques et de la qualité de vie des malades, sont assumées par les associations (ou groupements assimilés dans les systèmes juridiques étrangers) de façon universelle, avec plus ou moins d’importance en fonction du pays envisagé. Les exemples sont nombreux en France (a), en Suède (b), au Canada et aux Etats Unis (c). 

a) Un exemple d'association en France :
En France, L'association France Alzheimer tient un rôle déterminant dans la prise en charge de la maladie et de son traitement. Cette association à caractère exclusivement familial fonctionne essentiellement grâce aux dons (90% du budget, les 10% restant étant assurés en partie par l'Etat et en partie par des activités annexes de l'association).

France Alzheimer s'assure en particulier de la coordination en réseaux des diverses associations qui agissent au niveau local dans la prise en charge de la maladie. Elle œuvre pour soutenir les familles des malades, informer l’opinion et les pouvoirs publics et former les bénévoles ainsi que les professionnels de santé. L'association contribue par ailleurs à la recherche pour lutter contre la maladie.

Sont action est donc particulièrement importante dans le cadre de la qualité de vie des malades et de leur famille.

b) Un exemple en Suède :
En Suède, la tradition des mouvements populaires associatifs, profondément ancrée dans la culture du pays, a joué un rôle important dans l’évolution de la politique en faveur des personnes handicapées. La plupart des Suédois appartiennent à plusieurs organisations et associations. 

La participation à la vie associative  traduit en Suède la volonté des personnes handicapées de vivre une vie autonome, libérée des stigmatisations de la vie quotidienne. Au plan national, il existe plus de soixante-dix organisations représentant les différents types de handicap qui sont aujourd’hui considérées par les autorités comme des instances de consultation incontournables dans ce domaine du fait de leurs expériences et de leurs actions vigoureuses pour la défense de leurs intérêts. 

Ce mouvement venu des États-Unis a pour objectif d’assurer aux personnes handicapées les mêmes droits et les mêmes opportunités que n'importe quelle personne en leur permettant de vivre de manière indépendante grâce à l’assistance personnelle. C’est ainsi qu’en 1987, la coopérative d’usagers fondée par A. Ratzka (Stokholm Independant Living – STIL) monte un premier projet pilote pour vingt-deux usagers dans six communes fournissant aux personnes handicapées une assistance personnalisée financée par la sécurité sociale, leur permettant une vie autonome. En 1989, ce projet devient permanent. L’idée de l’assistance personnalisée promue par ce mouvement, sera généralisée pour les handicapés les plus sévères par deux lois de santé publique en 1993. A titre d'exemple, les bénéficiaires de l’allocation personnalisée ont créé un groupement d’intérêt, Interessegruppen för Assistansberättigade (IFA), qui compte deux cent cinquante membres et accorde un agrément aux prestataires privés sur la base de critères économiques et de compétence. 
c) Un exemple au Canada et aux Etats-Unis :
Au Canada, l’Association canadienne de santé publique (ACSP) mène un projet visant à renforcer la prévention et le traitement des maladies chroniques. Depuis un an, l’Association travaille en étroite collaboration avec le comité consultatif national du Canada afin de cerner les facteurs qui conduiront à la réussite du projet. L’ACSP investie énormément dans la recherche et consulte les professionnels de santé publique de tout le pays afin de recueillir le maximum d’informations sur les pratiques actuelles. L'association a également une place très importante dans la prise en charge des maladies chroniques au Canada car elle prend le relais des décideurs fédéraux, provinciaux et régionaux qui n'ont pas toujours accès aux informations et aux outils nécessaires pour élaborer des politiques et des programmes fondés sur des données probantes. 

D'autres associations conduisent également des missions très diverses dans la lutte contre les maladies chroniques : information, accueil, entraide, soutien des personnes concernées, sensibilisation du public, formation des malades, des familles et des professionnels, développement et gestion de programmes sociaux, d’information et d’éducation thérapeutiques, d’accompagnement et d’accès aux soins. 

A titre d'exemple, au Canada, l'association « Baluchon Alzheimer » exerce un important soutien auprès des malades et de leurs familles. Cette structure permet en effet aux aidants de prendre du répit à l'extérieure de leur résidence en toute tranquillité durant quelques semaines sans avoir à transférer leurs proche d'un milieu à l'autre. Durant la période de répit, une « baluchoneuse » demeure au domicile de la personne malade 24h/24h. 

Cette association soutient également les aidants en leur proposant des stratégies d'intervention adaptées à leur propre situation. 

Aux Etats-Unis, compte de tenu de la faible prise en charge des maladies chroniques par les gouvernements, les associations de lutte contre les maladies chroniques se sont considérablement développées et certaines d'entre elles ont même acquis une importance telle qu'elle peuvent exercer une pression très importante sur les différentes politiques mises en place par les pouvoir publics. C'est le cas de l'association AIDS dans sa lutte contre le virus du SIDA. L'association accorde une réelle importance à la recherche sur les caractéristiques de l’infection et de l’épidémie qui comportent des dimensions sociales, psychologiques, économiques et culturelles majeures. Aux Etats-Unis nombre d’association et de fondation se sont substituées à la carence des autorités publiques.

2. Les problématiques relatives aux statuts des aidants :
Si l'association a su trouver sa place dans la lutte contre les maladies chroniques et est de ce fait bien encrée dans les différents systèmes de santé, on ne peut pas en dire autant des bénévoles et des aidants. 

On compte deux formes d'aidants au sein d'une association : les salariés d'une part et les bénévoles d'autres part. Les bénévoles sont en général des personnes qui sont fortement impliqués dans la maladie. Ce sont d'ailleurs dans la plupart des cas, des proches de la personne malade. 

a) L’absence de véritable statut du bénévole et de l'aidant :
En France, si le statut des salariés est très bien encadré par le droit du travail, ce n'est pas du tout le cas du bénévole. Pourtant, celui-ci a un rôle déterminant dans la prise en charge de la maladie chronique et la qualité de vie du malade. 

Cette absence de statut des aidants crée non seulement de l’insécurité pour l'association, pour le bénévole, mais aussi pour le malade lui même. 

Afin d'encadrer un minimum le rôle du bénévole, l'association établit dans la plupart des cas un contrat de bénévolat
. Cependant, ce contrat ne bénéficie pas d’un statut juridique encadré.

Il y a en effet un risque de requalification du contrat de bénévolat en un contrat de travail. La jurisprudence peut considérer qu'il y a contrat de travail lorsqu'une personne s'engage à travailler pour le compte et sous la direction d'une autre moyennant une rémunération. Le critère de la subordination juridique est donc un élément décisif de la formation du contrat de travail qui peut entraver le statut du bénévole. 

Or, si l'activité de bénévole n'est pas par définition une activité rémunérée, on peut tout à fait envisager qu'il y ait un risque de requalification en contrat de travail du fait de l'existence d'un lien de subordination entre le bénévole et l'association, un pouvoir de contrôle et une contrepartie quelconque
. 

Néanmoins, une loi du 23 mai 2006 a tenté d'aménager le statut du bénévole au travers de l'article L. 242-1 du Code de la sécurité sociale qui dispose désormais que ce contrat organise une collaboration désintéressée entre l’organisme agréé et la personne volontaire. Il ne relève pas, sauf dispositions contraires prévues par la loi, des règles du Code du travail et n’emporte pas de lien de subordination juridique. Le volontariat associatif est une collaboration désintéressée entre une personne physique, dénommée volontaire et une association de droit français ou une fondation reconnue d’utilité publique. Il a pour objet l’accomplissement d’une mission d’intérêt général à caractère philanthropique, éducatif, scientifique, social, humanitaire, sportif, familial, culturel ou concourant à la mise en valeur du patrimoine artistique, à la défense de l’environnement naturel, à la défense des droits ou à la diffusion de la culture, de la langue française et des connaissances scientifique.

Le bénévole ne bénéficie d’aucun statut social, dès lors, ce dernier et particulièrement lorsqu'il est proche de la personne malade, se retrouve dans une situation sociale et juridique très précaire. Il ne bénéficie d'aucune aide alors qu’il met très souvent sa vie professionnelle entre parenthèse. 

L'instauration d'un statut juridique exhaustif de soutien en faveur des aidants s'avère donc d'une très grande importance pour que ceux-ci puissent se situer socialement et assurer leur rôle correctement. 

En France, il y a une absence totale de dispositifs spécifiques concernant l’entourage. Les droits de l’aidant, lorsqu’ils existent, doivent être recherchés dans un ensemble de dispositions générales susceptibles de s’appliquer à la relation d’aide de proximité. Les mesures législatives et réglementaires définies à l’attention des personnes âgées dépendantes et des personnes handicapées, notamment par le biais de dispositions fiscales et sociales, ne sauraient constituer un corpus cohérent et structuré de règles applicables à l’entourage. 

A cet égard, il a été créé en 2007
, un congé de soutien familial qui permet à toute personne dont un proche est lourdement handicapé ou dépendant, d'interrompre son activité professionnelle pendant une durée maximale d'un an, tout en continuant à se constituer des droits à la retraite grâce à une affiliation non interrompue à l'assurance vieillesse. 

La situation des aidants dans les autres pays n'est pas plus satisfaisante qu'en France. 

Aux Etats-Unis par exemple, le statut des aidants bénéficie de quelques avancées grâce aux pressions des associations exercées auprès des pouvoirs publics. Ainsi, l'association « national alliance for care giving » réclame la reconnaissance par la société et les soignants, du rôle des bénévoles et de l'entourage, mais aussi un droit à la formation, l'accès aux structures de répit, aux services sanitaires et sociaux, l'aménagement de leur temps de travail etc... 

Les avancées les plus significatives en termes d'aides aux aidants ont été observées en Suède. 

b) Les différentes aides prises en faveur des aidants en Suède :
Le gouvernement suédois considère que les aidants jouent un rôle très important en termes de soins et d’assistance apportés aux personnes malades. La politique sociale vise donc à améliorer le soutien apporté à ces personnes, au travers de trois types de dispositions :

· L’emploi d’une personne proche comme aide-soignant :
En Suède, les municipalités emploient régulièrement une personne de l’entourage du malade comme aide-soignant ou assistant de soins. Elles peuvent également verser une aide financière à la personne malade qui peut ainsi rémunérer un ami ou une connaissance pour l’aider au quotidien. Ces personnes assurent une aide qui représente moins de 20 heures de travail par semaine. 

· L'aide « aux congés » :
La Suède a instauré une « aide aux congés » pour les personnes qui s’occupent d’un proche gravement malade en leur attribuant 10 jours de congé annuels indemnisés. Cette allocation est prise en charge par la caisse de sécurité sociale (Försäkringskassan) et représente environ de 80% du salaire. Il est également possible de verser l’allocation à l’individu en nécessité de soins afin qu’il puisse lui-même rémunérer une personne de son choix. 

· Les dispositifs de soutien psychologique :
La loi sur les services sociaux
 dispose que les municipalités doivent mettre à la disposition des personnes qui prennent en charge un proche, des services de soutien et de repos. La majorité des communes disposent ainsi de structures d’urgences sociales ouvertes 24 heures sur 24, qui prennent en charge toute personne en difficulté.

Les proches ont donc la possibilité d’obtenir facilement des conseils de la part de professionnels de santé. 

Des cours spécialisés sur divers thèmes sont également accessibles aux aidants. Ils leur permettent d’acquérir des connaissances sur les maladies dont souffrent leurs proches et apportent des réponses concrètes à leurs questions.

Les municipalités organisent par ailleurs des groupes de discussion destinés aux proches aidants, ce qui leur permet de comparer leurs expériences et de trouver du soutien auprès de personnes qui sont dans un cas similaire.

· Les autres formes d’aide aux aidants :
Le gouvernement suédois encourage fortement, par le biais de subvention, le développement des aides attribuées aux proches des personnes malades. 
De nombreuses initiatives au niveau local ont ainsi vu le jour comme la mise en place de « consultants pour les proches » chargés de donner des conseils et d’apporter leur soutien aux proches qui prennent soin d’un autre membre de sa famille. Ces centres offrent d'ailleurs de nombreuses possibilités pour que les proches puissent partir en vacances ou bénéficier de formation. 
A titre d’exemple, dans la ville de Stockholm, un centre d’accueil ouvert 24h sur 24 (« Pensionat Hornskroken ») apporte depuis 2000 un soutien aux proches qui soignent à domicile une personne  atteinte de la maladie d'Alzheimer. Outre le soutien psychologique et la formation de proches, le centre peut servir d’hébergement pour une nuit, ou pour un répit temporaire : il peut s’agir de quelques jours de repos, d’une semaine de congé ou juste de quelques heures. 

SYNTHESE

Les maladies chroniques et autres pathologies évolutives constituent déjà et constitueront plus encore à l'avenir un défi collectif majeur pour les sociétés occidentales. L'un des principaux enjeux de cette évolution réside sans nul doute dans la capacité des pays à tout mettre en œuvre pour permettre aux individus touchés par ces maladies d'accéder à une qualité de vie acceptable. 

Cette préoccupation quasi universelle encourage à comparer les démarches et les législations mises en œuvre dans différents pays. Dès lors, afin d’envisager un panel représentatif, l’étude s’est attachée à comparer les systèmes français, suédois canadien et américain. 

Quelque soit le système analysé, la mise en œuvre de cette qualité de vie doit passer par une double nécessité. La première est la mise en œuvre des mesures relatives à la prise en charge des maladies en tant que telle, afin d’offrir le meilleur système de soins possible. La seconde est la prise en charge de l'individu en qualité de malade. L'objectif consiste alors à permettre à celui-ci de vivre socialement le mieux possible. 

Concernant la prise en charge des maladies chroniques, il convient de retenir que : 
· La France, la Suède et le Canada sont des pays où la prise en charge de la maladie est une priorité nationale. L’Etat y joue un rôle prépondérant. Aux Etats-Unis, si le système de soins est orienté par l’Etat, il repose en grande partie sur des bases de financements privés. En France, en Suède et au Canada, les malades atteints de maladies chroniques bénéficient d’une prise en charge quasi-intégrale des soins nécessaires à leur traitement, en fonction de leur niveau de ressources. D’inspiration libérale, le système d’assurance maladie américain ne repose ni sur le principe d’une couverture généralisée de la population, ni sur celui d’un financement public par le biais de prélèvements obligatoires. 
· La coordination des différents praticiens est une question au centre de la problématique liée à la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques. A cet effet, le Canada et la Suède ont mis l’accent sur les technologies de l'information et des communications notamment au travers d’un système de dossier médical informatisé. La France s’est inspirée de cette évolution en instaurant le dossier médical personnel mis en œuvre par la loi n° 2004-810 du 13 Août 2004. De plus, l’article L. 6321-1 du Code de la santé publique prévoit la mise en place des réseaux de santé qui permettent à différents établissements de santé de communiquer entre eux. 

· Les malades atteints de maladies chroniques ont généralement une bonne connaissance de leur pathologie et sont ainsi capables de la gérer de façon relativement autonome. Or les techniques modernes de communication pourraient permettre d’accroître cette autonomie. Sur la base de ce constat, mais aussi dans un souci d’économie et d’efficacité, le Canada et la Suède ont mis en place des systèmes assez aboutis de télé soins et de télésurveillance. La transposition de tels systèmes pourraient être étudiés en France alors même qu’ils posent d’importantes difficultés notamment juridiques (secret médical, gestion juridique de l’information et des données, responsabilité..). 

· Toujours dans le but d’accroître l’autonomie des personnes atteintes de maladies chroniques et ainsi l’amélioration de leur qualité de vie, l’offre de prise en charge des soins à domicile doit être développée. A cet égard, la Suède s’est lancée dans un vaste programme de fermeture des institutions préférant multiplier les prises en charge en hôpital de jour et l’aide à domicile. Au Canada, l’offre de soins à domicile est totalement intégrée dans le système de santé, ainsi un patient peut être adressé directement par un hôpital ou un médecin à un organisme de prise en charge à domicile. De la même façon, la France a développé les services d’hospitalisation à domicile mais aussi d’autres formes d’aides gérées notamment par un organisme dédié : l'Agence Nationale des Services à la Personnes.
· L'éducation thérapeutique constitue une véritable stratégie globale de prise en charge des malades atteints de maladies chroniques qui nécessite une réorganisation des soins et une intégration de modèles explicatifs. Elle a récemment été définie en France par l’article 84 de la loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009. Mais à l’exemple des Etats-Unis, au-delà de la simple éducation, il est important de mettre l’accent sur un encadrement du malade face à sa pathologie. Le patient est encadré par un véritable « Coach/Educateur » qui lui permet d’accroître au maximum son autonomie de vie. 

· Il est indispensable d'insister sur la prévention des maladies dès le plus jeune âge au travers de campagnes publiques d'information et d'éducation pour la santé afin d’en éviter la propagation. A cet effet, la mobilisation d’un grand nombre d’acteurs est déterminante (Etats, collectivité, administrations, associations, entreprises, médias …), il est donc nécessaire d’appréhender cette nécessité avec une approche globale comme aux Etats-Unis. Il s’agit en réalité de faire naître une véritable « culture sanitaire » au sein de la population. 

· La recherche est indispensable au progrès scientifique et donc à l’émergence de nouveaux traitements. Elle est ainsi source d’optimisme en l’avenir et participe en cela à l’amélioration de la qualité de vie des patients. La principale difficulté, quelque soit le pays envisagé, est le financement de la recherche sur certaines affections dont la rareté ne permet aucun retour sur investissement. La réponse est sans doute dans un financement publique, malgré la situation générale des finances des Etats, ou simplement caritatif.

Concernant la prise en charge de l’individu en qualité de malade, il convient de retenir que :

· La maladie chronique est une maladie qui par définition s'inscrit dans la durée. Au cours de cette (longue) période, il se peut que la personne malade soit confrontée à des problèmes relatifs à son discernement, à sa capacité juridique. Dans l’ensemble des systèmes juridiques étudiés, la réponse est universelle : il s’agit de faire intervenir un tiers afin de suppléer la personne frappée d’incapacité. Selon les systèmes, ce tiers peut être une personne physique ou morale, une collectivité ou même l’Etat. Le système français est en la matière un des plus abouti notamment grâce à l’instauration de la personne de confiance par la loi du 4 mas 2002. Il vient par ailleurs d’être enrichi par le dispositif inspiré du droit canadien du mandat de protection future mis en œuvre par la loi du 5 mars 2007. 

· Poursuivre une activité professionnelle participe à l’intégration sociale de la personne malade. Il est incontestable que l’emploi favorise et améliore la qualité de vie de l’individu. Si en France, les mesures favorisant l'emploi des personnes handicapées se fondent principalement sur une politique de discrimination positive, en Suède, le gouvernement s’est attaché, dans le respect du principe de la normalisation de l’individu, à favoriser l’accès au marché du travail des personnes handicapées, conformément au principe du droit au travail pour tous. 
· Toute personne ayant un handicap a droit à la compensation de celui-ci. Il existe dans chacun des pays étudiés des législations permettant ces compensations notamment à travers la mise en place de différentes sortes d’aides. La France et la Suède sont des Etats très généreux en la matière alors que les aides au Canada et aux Etats-Unis sont plus diffuses et même parfois faibles. En Suède, les aides ne sont jamais fonction des ressources mais toujours des besoins. En France, la situation est plus nuancée, certaines aides sont conditionnées en fonction des ressources d’autres non. Dans tous les cas, elles sont intégrées dans un plan personnalisé qui a pour but d’individualiser la prise en charge de la personne. 

· Les associations ont un rôle déterminant dans la prise en charge des maladies chroniques. Ce rôle est particulièrement important lorsque comme aux Etats-Unis, l’aide publique est rare. Plus généralement, elles ont quatre missions essentielles : favoriser la recherche scientifique technique ou sociale, écouter assister et conseiller les malades et leurs proches, exercer une activité de lobbying auprès des pouvoirs publics ainsi que fédérer l’action caritative et financer différents projets. 

· Les bénévoles et les aidants, malgré leur action fondamentale auprès des malades et de leurs familles, n’ont pas de statut juridique arrêté, quelque soit pays envisagé, à l’exception de la Suède. En France, cet absence de statut, pose d’importants problèmes juridiques comme notamment l’affiliation aux régimes d’assurances maladies ou l’accès aux aides et aux ressources lorsqu’ils sont par exemple contraints d’arrêter leur activité professionnelle. En Suède, il est possible pour les proches, de bénéficier d’un salaire pris en charge par les municipalités, d’une aide aux congés et d’un soutien psychologique. 
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�  	Institute of medicine, Cossing the quality of chasm : a new health system for the 21st century, mars 2001


� 	E.H Wagner, K. Grunbach, T. Bodemheimer, Improving primary care for patients with chronic illness , JAMA, Vol. 288, n°14, oct. 2002. Le « chronic care model » suggère d’engager une réflexion globale sur l’organisation des systèmes de soins. Cette amélioration devrait reposer sur 6 piliers indépendants : mobilisation des ressources, valorisation de la prise en charge, soutien à la prise en charge des patients, organisation dans la délivrance des soins, aide à la décision et enfin mise en place d’un système d’information pour s’assurer de la mise en œuvre des protocoles. 


� Décret n° 95-1000 du 6 septembre 1995


�	Loi n° 2005-102 du 11 février 2005, JORF n°36, 12 février 2005 page 2353


�	Article 114-1 du Code de la santé publique


�	Article 114-2 alinéa 1 du Code de la santé publique


� 	Loi n°2007-308 du 5 mars 2007 introduit le mandat de protection future aux articles 477 à 494 du code civil.


� 	Articles L. 1111-2, alinéa. 5 et art. L. 1111-4, alinéa. 5 du code de la santé publique.


� 	Loi sur le curateur public et modifiant le Code civil et d’autres dispositions législatives, L.Q. 1989, c. 54, entrée en vigueur le 15 avril 1990. Le Code civil a été modifié par l’introduction des articles 1731.1 à 1731.11 C.c.B.C.


� 	Jean-Pierre Duprat., Le consentement anticipé aux soins pour maladies graves: Un aspect de la protection des personnes âgées dépendantes, Semaine Juridique Édition Générale n° 50, 12 Décembre 2001, I 369.


� 	N.Y Pub Health Law § 2805-d (6) ; voir également Canterbury v. Spence, 464 F.2d 772, 789 D.C. Cir. 


� 	-	Loi du 23 novembre 1957 et décret n° 65-1112 du 16 décembre 1965, textes fondateurs qui instaurent une politique en faveur des personnes handicapées dans le monde du travail.


-	Loi du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées qui réaffirme l’obligation d’emploi des personnes handicapées, en particulier dans le secteur public.


-	Loi du 11 janvier 1984, portant dispositions statutaires relatives à la Fonction Publique de l’Etat.


-	Loi du 10 juillet 1987, en faveur de l’emploi des personnes handicapées. Elle impose aux entreprises un quota de 6 % des effectifs réels.


-	Loi du 12 juillet 1990, relative à la protection des personnes contre les discriminations en raison de leur état de santé ou de leur handicap.


-	Loi du 13 juillet 1991, mesures destinées à favoriser l’accessibilité des habitations, des lieux de travail, et des installations publiques (ERP).


-	Loi du 4 février 1995, portant diverses dispositions d’ordre social


-	Décret du 28 mai 1982, et décret modificatif du 9 mai 1980, relatif à l’hygiène et à la sécurité du travail, ainsi qu’à la prévention médicale dans la Fonction Publique.


� 	Ont été créées, le 1er janvier 2006, les Maisons Départementales des Personnes Handicapées, (MDPH) qui regroupent toutes les organisations publiques chargées du traitement du handicap et servent ainsi de guichet unique pour les personnes handicapées et leur famille. Au sein de ces MDPH interviennent les commissions des droits et de l'autonomie des Personnes Handicapées, (CDAPH qui remplacent  les commissions techniques d’orientation et de Reclassement Professionnel COTOREP)) et les commissions départementales de l’éducation spéciale pour les enfants et adolescents jusqu’à 20 ans, (CDES). L’aptitude physique des candidats est appréciée très concrètement par des médecins généralistes agréés, formés à cette spécialité.


� 	Par exemple, la loi sur le soutien et les services à certaines personnes atteintes d’incapacités fonctionnelles, LSS, en vigueur depuis 1994, complète la législation existante en définissant les droits de ces catégories de personnes.


� 	L’institution Ombudsman, créée en 1994 a pour mission essentielle de défendre les intérêts des personnes handicapées et d’analyser les questions relatives aux droits des personnes handicapées.


� 	Loi sur l’équité en matière d’emploi de 1986 dont l'objectif est de réaliser l’équité en milieu de travail de façon à ce que nul ne se voie refuser d’avantages ou de chances en matière d’emploi pour des motifs étrangers à sa compétence et, à cette fin, de corriger les désavantages subis, dans le domaine de l’emploi, par les femmes, les Autochtones, les personnes handicapées et les personnes qui font partie des minorités visibles, conformément au principe selon lequel l’équité en matière d’emploi requiert, outre un traitement identique des personnes, des mesures spéciales et des aménagements adaptés aux différences.


� 	Americans with Disabilities Act de 1990 dont l'article 504 bannit toute discrimination fondée sur le handicap dans les programmes recevant un support financier fédéral. Le mouvement aboutira à la promulgation en 1990de l’American with Disabilities Act ” (ADA) qui fonde aujourd’hui la politique américaine dans ce domaine et dont la base est le refus de toute discrimination non justifiée vis-à-vis des personnes « handicapées » ; la même évolution sera suivie par le Canada et par l’Australie.


� 	Les sommes varient entre 524, 84 (GIR 4) euros pour les personnes les moins dépendantes, jusqu'à 1224,63 euros pour les personnes les plus dépendantes (GIR1).


� 	Les échos, Mardi 26 janvier 2010 p. 30 


� 	Encadré 1 : Les dix types de services prévus par la LSS :


1–	Service de conseil et autres mesures de soutien personnel spécialisé


2–	Aide d’une tierce personne ou l’équivalent monétaire de son coût


3–	Service d’accompagnateurs


4–	Indemnisation d’une personne assurant un « contact personnel » atténuant l’isolement 


5–	Service de suppléance à domicile


6–	Séjours de courte durée en dehors de la famille


7–	Services spéciaux pour les enfants avant et après la journée d’école et pendant les vacances scolaires


8–	Hébergement dans une famille d’accueil ou dans des logements avec services spéciaux pour les enfants et les jeunes qui ne peuvent pas vivre au domicile de leurs parents


9–	Logements avec services spéciaux ou spécialement adaptés pour des adultes


10–	Des activités de jour pour ceux qui sont en âge de travailler et ne peuvent le faire ni suivre une formation


� 	Politique en faveur des personnes handicapées, Revue française des Affaires sociales, N° 2 avril-juin 2005.


� 	Didier Noury, Compensation du handicap en Suède, rapport IGAS, 2003.


� 	Création du contrat de volontariat associatif par la loi n° 2006-586 du 23 mai 2006.


� 	La Cour de cassation, dans un arrêt « Croix-Rouge », avait requalifié en contrat de travail le travail d’accompagnateur de personnes voyageant seules effectué par des bénévoles au service de l’association « dès lors qu’ils effectuaient leur travail sous les ordres et selon les directives de cette dernière, qui avait le pouvoir d’en contrôler l’exécution et de sanctionner les manquements éventuels, et percevaient en outre une somme forfaitaire supérieure au montant des frais réellement exposés».


� 	Articles L. 225-20 et suivants du Code du travail.


� 	Loi sur les services sociaux n°2001:453.
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