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Introduction

La population des personnes agées dépendantes suscite une inquiétude croissante dans
les pays du monde entier en raison du formidable rythme d'accroissement de leurs effectifs et
de leur colt de prise en charge (Jacobzone, 1999; Pacolet et al., 2000; Holdenrieder, 2001;
Osterle, 2001; Weisstub et al., 2001; O'Shea, 2002; Brodsky et al., 2003). Dans cette
population, un groupe particulier est celui des personnes agées dépendantes psychiques dont
leur nombre ne cesse de croitre du fait notamment de 1’augmentation de la prévalence des
dépressions et des démences séniles. L’apparition de la dépendance psychique (ou mentale)
est principalement due a des troubles cognitifs et du comportement. Dans ce contexte, la
dépendance cognitive devient un concept particuliérement utile pour comprendre les
dépendances psychique et globale' de la personne 4gée. L’étude de la dépendance cognitive
permet également de mieux connaitre les processus de prise en charge des personnes agées
dépendantes (Cucinotta et al., 2001; Weisstub et al., 2001; Dixon et al., 2004; Kempler,
2005).

L’objet de ce travail est d’évaluer les processus de prise en charge de la dépendance
cognitive des personnes agées dans les pays de I’Union européenne (UE). Dans une premicre
partie, une revue de la littérature montre que les systémes de prise en charge différent selon
les pays de I'UE dans la définition conceptuelle de la dépendance cognitive, dans le choix des
instruments de mesure et dans la dynamique des processus de financement et de prise en
charge. L'¢tude de la littérature permet également de réaliser une typologie de ces différents
systémes sur la base de trois catégories: 1) les réponses de type "beveridgien", 2) les "Etats
providences bismarkiens", 3) le modéle "intermédiaire" (avec une logique principalement
d’aide sociale). Dans la deuxiéme partie, une sélection de sept pays est réalisée en fonction de
la représentativité de leur systéme par rapport a la typologie préalablement établie. Dans la
troisiéme partie, une analyse comparative des sept systémes sélectionnés permet d'établir une
synthese sur les caractéristiques communes et diverses de la prise en charge de la dépendance
cognitive dans les pays de 1'UE. Un modele général est ensuite esquissé sur la base de ces
conclusions.

' Le concept de dépendance se compose généralement de trois dimensions: 1) dépendance physique, 2)
dépendance psychique, 3) dépendance sociale.



Les systémes de prise en charge de la dépendance
cognitive dans 1'Union européenne : les soins a long terme

Les systémes de prise en charge de la dépendance cognitive dans les pays de I'UE se
caractérisent par leur grande diversit¢ dans l'usage des concepts, des méthodes d'évaluation,
des modes de financement et de prise en charge. Cette diversité sera appréhendée selon ces
différentes caractéristiques: 1) la diversité conceptuelle autour de la notion de dépendance
cognitive, 2) la diversité des méthodes d'évaluation de la dépendance cognitive, 3) la diversité
des modes de financement et de prise en charge de la dépendance cognitive: les systémes de
soins a long terme.

La diversité conceptuelle autour de la notion de dépendance cognitive

La littérature propose plusieurs concepts pour définir les problémes médico-sociaux
que peuvent rencontrer les personnes agées dans leur vie quotidienne (Pacolet et al., 2000;
MISSOC-INFO, 2001; O'Shea, 2002; Priestley, 2003; Clark et al., 2004). Les plus connus
d'entre eux sont la dépendance, le handicap, l'incapacité, I'invalidité et la perte d'autonomie.
La plupart d'entre eux se voient également attribués des dimensions dont les plus connues sont
le physique (ou somatique), le psychique (ou mental) et le social (ou environnemental). Cette
diversité conceptuelle résulte de 1'interaction dynamique entre des études a vocation nationale
et internationale. Les travaux a vocation internationale les plus connus sont ceux de 'OMS?:
1) CIM-10° (WHO, 1993), 2) CIF* (WHO, 2001). Les travaux a vocation nationale sont issus
de divers horizons: scientifique, 1égislatif, politique... L'objet de cette partie est de recenser les
concepts les plus proches de la notion de dépendance cognitive a partir de la synthése de ces
nombreux travaux.

La dépendance cognitive est un concept construit a partir des notions de dépendance en
gérontologie et de trouble cognitif en psychopathologie. En effet, la dépendance en
gérontologie peut étre définie comme /’état d 'une personne dgée qui a besoin de [’aide d’un
tiers pour accomplir les actes nécessaires de la vie quotidienne (ANVQ) (Pacolet et al., 2000;
MISSOC-INFO, 2001; O'Shea, 2002). Le trouble cognitif peut étre défini en
psychopathologie comme une modification pathologique des activités cognitives d’un
organisme (Cuccinotta, 2001; Dixon et al., 2004; Kempler, 2005). L'association de ces deux
concepts conduit a définir la notion de dépendance cognitive de la maniere suivante: /’éfat
d’une personne dgée qui a besoin de [’aide d’un tiers pour accomplir les activités cognitives
nécessaires de la vie quotidienne. Trois dimensions ressortent de cette définition : 1) personne
agée, 2) aide d’un tiers, 3) besoin d’accomplir des activités cognitives nécessaires de la vie
quotidienne (ACNVQ). Une personne dgée est une dimension qui renvoie a la gérontologie,
c’est-a-dire a la vieillesse qui est généralement définie par le dépassement d'un seuil d'age de
60 ou 65 ans. Le besoin d’accomplir des activités cognitives nécessaires de la vie quotidienne
(ACNVQ) est une dimension qui renvoie a une exigence de la nature ou de la vie sociale qui
demande d’accomplir des activités cognitives qui sont nécessaires a la vie quotidienne et donc
a Dexistence de la personne agée. L aide d’un tiers est une dimension qui signifie que la
personne agée ne peut pas accomplir les ACNVQ par ses propres moyens et que cette aide
doit étre humaine.

? Organisation Mondiale de la Santé.
? Classification Internationale des Maladies-10i¢me version.
* Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé.



Selon la littérature, la composante dépendance du concept peut parfois étre remplacée
par les notions de handicap, d'invalidité, d'incapacité et de perte d'autonomie (Jacobzone,
1999; Pacolet et al., 2000; MISSOC-INFO, 2001; Holdenrieder, 2001; Osterle, 2001; Brodsky
et al., 2003). Les notions de handicap et d'incapacité ont été reprises dans la CIH> (1980): 1)
l'incapacité correspond a toute réduction partielle ou totale de la capacité a accomplir une
activité de facon ou dans les limites considérées comme normales pour un étre humain; 2) le
handicap résulte d'une déficience ou d'une incapacité qui limite ou interdit I'accomplissement
d'un réle normal (en rapport avec l'dge, le sexe, les facteurs sociaux et culturels) (WHO,
1980). Ainsi, ces deux concepts ne sont pas gérontologiques mais médico-sociaux dans le
sens ou ils s'appliquent sans distinction d'age. Le concept d'invalidité sert généralement dans
les 1égislations nationales a définir une incapacité qui est acquise par un assuré social par suite
d'un accident ou d'une maladie non professionnelle et qui n'est pas en mesure de se procurer
une rémunération normalement percue par un travailleur de la méme catégorie professionnelle
que lui. Enfin, le concept de perte d'autonomie est souvent utilis¢ comme synonyme de
dépendance pour traduire l'incapacité de réaliser par soi-méme des ANVQ. Par contre, la
composante cognitive du concept est toujours conservée quand I'¢tude s'intéresse aux
problémes médico-sociaux liés a la cognition. Les extensions "psychique" ou "mental" sont
préférées quand il s'agit de relier les problémes médico-sociaux a des notions plus larges que
sont 'esprit et la pensée.

Le tableau 1 retrace par exemple les définitions des risques couverts par les soins a long
terme qui ont €té recensés par le service MISSOC6_ dans les différents pays membres de I'UE
et de 1'Espace économique européen (EEE) au 1 janvier 2001 (voir tableau 1). Dans ce
tableau, la dépendance est le concept le plus souvent cité, notamment dans le cadre des
systémes d'assurance-dépendance en Allemagne, en Autriche et au Luxembourg. Les autres
concepts servent surtout a décrire des problémes médico-sociaux propres a l'enfance et a 1'age
adulte, notamment les concepts de handicap et d'invalidité. Enfin, la plupart des pays
scandinaves (Danemark, Islande, Suede..) préférent utiliser des concepts qui se référent a la
notion de besoin (MISSOC-INFO, 2001).

Dans le cadre de ce travail, le concept de dépendance cognitive a été préféré pour trois
raisons majeures: 1) la dépendance est le concept le plus utilisé dans le champ de la vieillesse;
2) l'usage du concept de dépendance permet de mieux définir le caractere indissociable du lien
de solidarité¢ entre la personne agée en difficult¢ et ses aidants; 3) I'étude s'intéresse
particulierement aux problémes de dépendance issus de la cognition.

La diversité des méthodes d'évaluation de la dépendance cognitive

De nombreux outils d’évaluation de la dépendance cognitive ont été publiés dans la
littérature spécialisée (Lichtenberg, 1999; Koch et al., 2001; Osterweil, 2001; Devinsky et al.,
2004; Kane et al., 2004). Cet ensemble peut étre regroupé en trois catégories: 1) les
instruments spécifiquement destinés a 1’évaluation de la dépendance cognitive, 2) les
instruments d’évaluation globale de la dépendance, 3) les instruments d’évaluation globale de
la prise en charge de la dépendance. Les premiers n’évaluent que la dépendance cognitive.
Les deuxiemes évaluent la dépendance cognitive comme étant une dimension particulicre de
la dépendance. Enfin, les derniers évaluent la dépendance cognitive dans le cadre de la prise
en charge globale de la dépendance.

> Classification International des Handicaps.
8 Mutual Information System on Social Protection in the EU Member States and the European Economic Area.
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Les instruments spécifiquement destinés a [’évaluation de la dépendance cognitive
correspondent a toutes les échelles de mesure qui visent simplement a évaluer les besoins
d’accomplir des ACNVQ avec 1’aide d’un tiers. Ces instruments ont pour fonction principale
d'établir un diagnostic clinique de la dépendance cognitive. Les instruments les plus utilisés
en Europe dans cet objectif sont le MMSE’ de Folstein (Folstein et al., 1975) et I’ADAS-cog®
(Rosen et al., 1984). Le MMSE de Folstein évalue les troubles cognitifs par une batterie de
questions trés simple (administrée en environ 10 minutes) portant sur 30 items: 5 sur
I’orientation temporelle, 5 sur ’orientation spatiale, 3 sur I’apprentissage, 5 sur 1’attention et
le calcul, 3 sur le rappel, 8 sur le langage et 1 sur les praxies constructives. Le MMSE se cote
sur 30 (0 ou 1 a chaque item selon si la réponse est incorrecte ou non) : les scores inférieurs a
24 sont pathologiques et, a titre indicatif, une démence 1égere correspond généralement a un
MMS de 24 a 18, une démence modérée a un MMS de 18 a 10 et une démence sévére a un
MMS < 10 (Aevarsson et al., 2000; Busse et al., 2002; Helkala et al.; 2002; Nicoletti et al.,
2004; Andersen et al., 2004; Lopez-Pousa et al., 2004). L'ADAS-cog a été spécifiquement
congue pour mesurer les variations cognitives dans le cadre d'essais thérapeutiques. C'est plus
une échelle de suivi qu'une bonne échelle diagnostique. Elle est ciblée pour la maladie
d'Alzheimer et les notes sont réparties en plusieurs rubriques: intelligibilit¢ du langage oral,
compréhension, manque du mot, rappel de mots, dénomination orale, orientation, exécution
d'ordres, praxies, praxies constructives, reconnaissance de mots, rappel de la consigne. Le
score maximal est de 70, plus il est élevé, plus les perturbations cognitives sont importantes
(Ihl et al., 1999; Inzitari et al., 1999; Hannesdottir et al., 2002; Verhey et al., 2004).

Dans les instruments d'évaluation globale de la dépendance, la dépendance cognitive
n’est qu’une dimension servant a évaluer la dépendance globale. Quelques items d’évaluation
de la dépendance cognitive sont alors insérés en complément des autres items consacrés aux
dimensions restantes de la dépendance. La plupart de ces instruments servent a établir un
diagnostic clinique global de la dépendance. Dans ce registre, les instruments les plus utilisés
sont le modéle FIM® (Hamilton et al., 1987) et l'instrument CDS' (Dijkstra et al., 1996). Le
modele FIM propose une évaluation de la dépendance pour les principales activités de la vie
courante sur la base d'un diagramme ayant le profil d'une roue a rayons. Un rayon représente
une des 18 rubriques (dont 5 cognitives) qui comporte pour chacun d'eux une échelle a sept
niveaux. La cotation maximale pour chaque rubrique est 7: il s'agit de l'indépendance
compléte; la cotation minimale est 1: aide totale. Ainsi, le score le plus élevé est de 126/126 et
le plus bas de 18/126. Les rubriques cognitives sont compréhension (N) et expression (O)
pour la communication, et interaction sociale (P), résolution des problémes (O) et mémoire
(R) pour la conscience du monde extérieur (Ergeletzis et al., 2002; Streppel et al., 2002; Tesio
et al., 2002; Gosman-Hedstrom, 2004). L'instrument CDS propose une évaluation
multidimensionnelle de la dépendance sur la base de 15 items (dont 6 cognitifs) qui contient
pour chacun d'eux une échelle a cing niveaux. Les cotations minimale et maximale sont
respectivement de 1 et 5 pour chaque item et de 15 et 75 pour le score global. Les items
cognitifs sont: 1) cycle du jour et de la nuit, 2) évitement du danger, 3) communication, 4)
contact avec les autres, 5) sens des régles/valeurs, 6) capacité¢ d'apprendre (Dijkstra et al.,
1998, 2000, 2003; Lohrmann et al., 2003). Enfin, les 1égislations nationales utilisent beaucoup
les grilles ADL'"' (Katz et al., 1963) et IADL' (Lawton et al., 1969) pour évaluer la

7 Mini Mental State Examination.

¥ Alzheimer's Disease Assessment Scale - cognitive part.
® Functional Independance Measure.

' Care Dependency Scale.

" Activities of Daily Living.

12 Instrumental Activities of Daily Living.



dépendance. Ces instruments ne comportent pas d'items cognitifs mais plusieurs études
montrent que leur score en est significativement influencé, notamment les IADL (Quesada et
al., 1997; Barberger-Gateau et al., 1999; De Lepeleire et al., 2004).

Dans les instruments d'évaluation globale de la prise en charge de la dépendance, la
dépendance cognitive n’est évaluée que pour estimer le niveau requis de prise en charge de la
dépendance globale de la personne agée. La construction de ces instruments est fondée sur la
notion de groupes iso-ressources (GIR'), ¢’est-a-dire de groupes d’individus qui nécessitent
des ressources ou générent des cotits similaires (Fetter et al., 1980; Fries, 1990; Stineman,
1997; Miller et al., 1998). Dans la plupart de ces instruments, quelques items sur les ACNVQ
sont utilisés pour évaluer les conséquences de la dépendance cognitive dans la détermination
du niveau de prise en charge des personnes agées dépendantes. En Europe, ce type
d’instrument est encore peu développé. Seuls quelques pays les utilisent: la grille AGGIR' en
France'> (SNGC, 1994) et le systéme RUG-III'® (Fries et al., 1994) dans cinq autres pays
(Espagne, Finlande, Italie, Royaume-Uni et Suéde)'’. La grille AGGIR est un systéme de
mesure frangais qui se décompose en deux parties : 1) les variables servant au remplissage de
la grille et 2) un algorithme qui permet de passer des réponses données par les évaluateurs
aux notes GIR'®. Les variables de la premiére partie sont au nombre de 10 dont deux sont
cognitives : 1) Cohérence, 2) Orientation”. Chacune des ces variables propose trois modalités
de réponse : A (fait seul, totalement, habituellement et correctement), B (fait partiellement, ou
non habituellement ou non correctement) et C (ne fait pas). Le remplissage de la grille
d’évaluation doit impérativement étre réalisé par un personnel formé a respecter
scrupuleusement les nombreuses recommandations données par les concepteurs (Lafont et al.,
1999; Coutton, 2001; Roudier et al., 2004). Le systeme RUG-III est la troisiéme version d'un
instrument de mesure américain qui classe les résidants en institution de long séjour dans des
GIR selon deux procédures successives de groupage: 1) répartir les résidants en groupes
cliniquement homogénes appelés MCC?°, 2) classer ensuite les résidants de chaque MCC dans
des RUG?! & partir de leur niveau de dépendance évalué par des ADL. Ainsi, les résidants se
répartissent dans des GIR homogenes a la fois cliniquement et en utilisation de ressources:
deux résidants classés dans un RUG sont obligatoirement dans le méme MCC. Dans cet
instrument, les déficiences cognitives correspondent & un MCC** spécifique qui comporte
trois dimensions: 1) prise de décision, 2) orientation et 3) mémoire a court terme (Garcia-
Altes et al., 2000; Bjorkgren et al., 2001; Brizioli et al., 2003; Carpenter et al., 2003).

1 Groupe Iso-Ressource.

14 Autonomie Gérontologie Groupes Iso-Ressources.

'3 La validité de la grille AGGIR a évaluer les conséquences de la dépendance cognitive dans la détermination du
niveau de prise en charge des personnes agées dépendantes reste cependant trés discutée dans la littérature
(Lafont et al., 1999; Coutton, 2001; Roudier et al., 2004).

' Resource Utilization Groups - Third Version.

' La validité du RUG-III n'a été vérifiée que pour les personnes qui résident dans une institution (Fries et al.,
1994).

' L es notes GIR sont au nombre de 6: de GIR1 a GIRG.

1 Les 10 variables sont les suivantes : Cohérence, Orientation, Toilette, Habillage, Alimentation, Elimination,
Transferts, Déplacements a I’intérieur, Déplacements a 1’extérieur, Communications a distance.

* Major Clinical Categories.

2! Le nombre total de RUG est de 44 (Fries et al., 1994).

22 Les six autres MCC sont: 1) rehabilitation, 2) services étendus, 3) soin spécial, 4) complexité clinique, 5)
problémes de comportement, 6) fonctions physiques (réduites).



La diversité des modes de financement et de prise en charge de la
dépendance cognitive: les systémes de soins a long terme

L'é¢tude des législations nationales des pays de I'UE montre que la dépendance
cognitive n'est jamais prise en charge dans le cadre d'un systéme spécifique. Cette derniere est
toujours englobée dans un systéme de protection plus large qui est celui des soins a long
terme. En effet, un consensus se dégage actuellement dans la littérature internationale pour
regrouper sous le vocable des soins a long terme toutes les prises en charge qui résultent des
problémes médico-sociaux que peuvent rencontrer les personnes agées dans leur vie
quotidienne (dépendance, incapacité, handicap, invalidité, perte d'autonomie...). Ce choix
conceptuel n'apparait pourtant pas évident étant donné que les professionnels du soin ne sont
pas les principaux intervenants sur le terrain: les aidants informels et les prestataires de 1'aide
sociale sont généralement plus actifs. Alors comment peut-on expliquer ce choix conceptuel ?

Les soins a long terme sont définis dans la littérature comme des soins réalisés sur une
longue période® afin de répondre a des problémes chroniques de santé, c'est-a-dire a des
pathologies qui durent longtemps et se développent lentement. Par cette définition, les soins a
long terme s'opposent a deux autres notions: 1) soins aigus, 2) aide sociale. Les soins aigus
sont destinés a répondre sur une courte période a des pathologies qui sont d'apparition brusque
et a évolution rapide. L'aide sociale correspond aux prestations sociales servant a secourir des
personnes en difficult¢ dans leur vie quotidienne. En définitive, les soins a long terme
s'opposent d'une part aux soins aigus par la durée et la caractéristique des soins et d'autre part
aux prestations d'aide sociale par la dimension médicale des interventions. Les soins a long
terme relévent conceptuellement du corpus théorique de la médecine en complément des soins
aigus. Ce choix conceptuel de la littérature peut s'expliquer de plusieurs manieres: réaffirmer
la dimension médicale de la prise en charge, accroitre les moyens financiers du secteur, éviter
le caractere subsidiaire de 1'aide sociale... Dans le cadre de ce travail, le choix conceptuel de la
littérature internationale n'est pas rediscuté mais conservé en raison de son consensus actuel
pour définir dans I'une de ses dimensions les politiques nationales de prise en charge de la
dépendance cognitive.

Selon la littérature, les systemes de soins a long terme dans 1'UE sont forts divers
(Jacobzone, 1999; Pacolet et al., 2000; Holdenrieder, 2001; Osterle, 2001; Weisstub et al.,
2001; O'Shea, 2002; Brodsky et al., 2000, 2003, MISSOC-INFO, 2001, 2003). Le tableau 1
rappelle par exemple la diversité des principes de base et des définitions du risque couvert par
les systémes de soins a long terme. Plusieurs méthodes ont été utilisées pour analyser cette
diversit¢ en comparant les différents systémes nationaux. Deux modeles d'analyse
comparative sont particulierement connus: 1) le systéme de classification d'Esping-Andersen,
2) la division des Etats-providences entre les modéles "beveridgien" et "bismarkien".

Le modele d'Esping-Andersen repose sur l'idée que les systémes de protection sociale se
distinguent par leur mode de répartition des roles entre 1'Etat, le marché et la famille. Sur cette
base, trois régimes se différencient: 1) le modele "libéral", 2) le modéele "conservateur”, 3) le
modele "socio-démocrate". Le modele "libéral" se caractérise par une aide en quantité limitée
destinée a une population réduite d'ayants droits universels et qui encourage les mécanismes
du marché. Le modele "conservateur" (ou "corporatiste") se distingue par une aide subsidiaire
attribuée en fonction du statut des ayants droits et qui privilégie le role traditionnel de la
famille. Le modé¢le "socio-démocrate" se différencie par une aide déterminée en fonction des

3 La durée de la période différe selon les définitions.



besoins universels des ayants droits et qui privilégie la qualité des services par une forte
intervention de 1'Etat (Esping-Andersen, 1990).

Le mode¢le de la division entre systémes "beveridgien" et "bismarkien" est probablement le
mode de classification des Etats-providences le plus connu. Le mod¢le bismarkien qui est le
plus ancien se caractérise par son orientation vers l'assurance sociale, c'est-a-dire une aide
déterminée en fonction du statut professionnel du bénéficiaire. Le modele "beveridgien" qui
est plus récent se distingue par son orientation universelle, c'est-a-dire par une aide calculée
en fonction des besoins du bénéficiaire. Cependant, cette division dichotomique n'est pas
réelle puisque la plupart des régimes combinent les deux modeles. Un troisiéme modele peut
d'ailleurs se concevoir en privilégiant 1'aide sociale, c'est-a-dire une aide établie en fonction
des besoins et des ressources du bénéficiaire (Meijer et al., 2000; Holdenrieder, 2001; Osterle,
2001; Joel et al., 2002).

Dans le cadre de ce travail, le choix du modé¢le d'analyse comparative s'est porté sur
celui de la division entre modeles "beveridgien" et "bismarkien". En reprenant les spécificités
des différentes 1égislations nationales, les trois modeles décrits ci-dessus se retrouvent dans
les pays de 1'UE. Le tableau 2 montre que la plupart des pays de 1'UE se classent dans l'un de
ces trois modeles (voir tableau 2). Quelques pays sont toutefois exclus de cette classification.
En effet, depuis l'instauration de l'assurance-dépendance en Flandre, la Belgique peut étre
classée dans les modeles 1 et 3 (Breda et al., 2001; Cantillon et al., 2004). Les pays post-
communistes qui viennent d'entrer dans I'UE en 2004 devraient normalement se classer dans
le modele 1 du fait de leur héritage communiste. Mais les importants changements intervenus
au cours des 15 derni¢res années conduisent progressivement ces pays vers des modeles qui
se rapprochent plus des modeles 2 et 3 (de la Porte, 2001; GVG, 2003). Les pays post-
communistes ne peuvent donc étre classés car ils se trouvent dans une phase transitoire entre
plusieurs mode¢les.

Tableau 2: La classification des systémes nationaux de soins a long terme selon le modele
de la division entre systémes ""beveridgien" et "bismarkien" (1)

Modzéle 1: systéme Modzéle 2: systeme Modzéle 3: systeme
"beveridgien" "bismarkien" "intermédiaire" (aide sociale)
Danemark Allemagne Chypre
Finlande Autriche Espagne
Irlande Luxembourg France
Royaume-Uni Pays-Bas Grece
Suede Italie
Malte
Portugal

(1) La Belgique et les pays post-communistes (Estonie, Lettonie, Lituanie, Pologne, Rep. Tchéque, Slovaquie,
Slovénie) entrés dans I'UE sont absents parce que leur situation se trouve entre ces trois modéles.
Sources: Législations nationales

Les systémes de soins a long terme dans sept pays de
I'Union européenne

L'étude de la littérature a montré que les systémes de soins a long terme dans 1'UE sont
forts divers et peuvent étre classés dans trois modeles théoriques (voir tableau 2). Cependant,
cette classification ne doit pas cacher les différences a l'intérieur de chaque modéle. Le




modele 1 peut ainsi étre divisé en deux autres sous-ensembles: 1) les systémes "beveridgiens"
scandinaves (Danemark, Finlande, Su¢de) qui sont fondés sur la solidarité nationale publique
et 2) les systemes "beveridgiens" anglo-saxons (Irlande, Royaume-Uni) qui sont plus ouverts
aux mécanismes de marché. Le modele 2 peut aussi se décomposer en deux sous-ensembles:
1) les systémes "bismarkiens" avec une assurance-dépendance autonome (Allemagne,
Autriche, Luxembourg) et 2) le systeme "bismarkien" qui intégre les soins a long terme
comme une composante de l'assurance-maladie (Pays-Bas). Le modele 3 peut enfin se
dissocier en deux sous-catégories: 1) les systémes "intermédiaires" latins qui reposent
essentiellement sur le role traditionnel de la famille (Chypre, Espagne, Gréce, Italie, Malte,
Portugal) et 2) le systeme "intermédiaire" francais qui s'appuie plus sur un dispositif public
d'aide sociale. L'objet de cette partie est d'examiner les caractéristiques de ces sous-modeles
en ¢tudiant les systemes nationaux. Cependant, afin de simplifier 1'é¢tude, un nombre limité de
pays doit étre sélectionné de maniére a représenter chacun de ces sous-modeles Les sept pays
s¢lectionnés sont: Allemagne, Belgique, Danemark, Espagne, France, Pays-Bas et Royaume-
Uni. La Belgique est incluse dans 1'é¢tude comme pays se trouvant a l'interface entre plusieurs
modeles.

Les systémes ""beveridgiens' de soins a long terme

Les systémes "beveridgiens" se caractérisent surtout par un financement fond¢é sur
I'impdt et sur un mode de prise en charge universel basé sur les besoins réels de la population
(Meijer et al., 2000; Holdenrieder, 2001; Osterle, 2001; Joel et al., 2002). Sur la base de ces
principes, deux modeles se dégagent: 1) le modele scandinave et 2) le modele anglo-saxon.
L'objet de cette partie est d'étudier ces deux modeles a l'aide de systémes nationaux
représentatifs. En reprenant la classification du tableau 2, le Danemark et le Royaume-Uni
sont les pays choisis pour représenter respectivement les modeles scandinave et anglo-saxon.
Le choix du Royaume-Uni s'explique surtout par son poids démographique et celui du
Danemark pour ses orientations politiques profondément "scandinaves" (forte intervention
¢tatique).

Danemark

Le mode¢le danois est construit sur le modele scandinave de protection sociale avec des
services (excepté les allocations de chomage) fournis exclusivement par des autorités
publiques, qu'elles soient gouvernementales, régionales ou locales. L'acceés aux soins est
gratuit pour le bénéficiaire car il est financé de maniére globale par 1'imp6t.

La couverture sociale en faveur des personnes agées est tres étendue au Danemark. Le

dispositif 1égal d'aide aux personnes agées est constitu¢ de trois lois: la Loi sur l'assistance
sociale votée en 1976, la nouvelle loi sur la pension sociale anticipée, qui est entrée en
vigueur depuis le 1" janvier 2003, et le Housing for the Elderly Act adopté en 1987 (devenu
le Social Housing Act depuis le 1' janvier 1997), qui répartit 1'aide et les soins aux personnes
agées en deux volets, les soins médicaux et I'aide au logement.
Depuis le 1" juillet 1998, la loi sur l'assistance sociale a été amendée a trois reprises a la suite
de la réforme des services sociaux, de la politique sociale et de 1'administration sociale. C'est
au gouvernement local qu'échoit la responsabilité de 'accueil et de I'administration des soins
aux personnes agées dépendantes (financement et gestion) dans le cadre de la loi votée par le
Parlement. L'organisation des services aux personnes agées est fondée sur les deux principes
que sont: 1) la proximité des services et 2) 1'unicité des services.
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Depuis le 1" janvier 2003, la nouvelle loi sur la pension sociale anticipée donne la possibilité
a des personnes dans l'incapacité¢ de demander une pension de retraite anticipée. La pension
est divisée en trois niveaux selon le taux d'incapacité du demandeur (incapacité¢ de 100%, de
66% et de 50%). Comme la pension est financée par les impots, elle est détachée d'une
occupation antérieure ou du paiement de cotisation préalable. Un demandeur de pension qui
n'a jamais travaillé a le méme droit a la pension anticipée qu'un travailleur salari¢ ou
indépendant.

Enfin, le Housing for the Elderly Act contraint les communes a fournir des logements adaptés
aux personnes agées, soit par I'aménagement des logements existants, soit par la construction
de nouveaux batiments. L'objet de cette loi consiste a amener les services vers les personnes
agées au lieu de contraindre celles-ci a se rendre aupres des services sociaux, afin de donner
au principe de proximité une pleine et enticre efficacité. Le services sanitaires et sociaux des
communes organisent ainsi une aide a domicile qui permet aux personnes agées dépendantes
de rester a leur domicile et d'éviter le placement en institution (OECD, 1996, Pacolet et al.,
2000; Kodner, 2003; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

Les institutions proposent aux personnes agées atteintes de démences séniles un
hébergement soit en maisons médicalisées gérées par les communes, soit en maisons
psychiatriques ou encore dans des hdopitaux psychiatriques gérés par les comtés. En raison de
l'accroissement de la population concernée observée au cours des vingt derniéres années, on a
assisté a 1'émergence de nouvelles structures d'hébergement et de nouvelles stratégies de soins
pour les personnes agées démentes. Les communes ont ainsi mis en place des sheltered
facilities, c'est-a-dire des "aménagements protégés", réservé a des résidants atteints de
démence sévere et qui sont installés a 1'intérieur des maisons médicalisées. L'aide a domicile
constitue le mode de prise en charge des cas de démence le plus répandu. Toutefois, il trouve
ses limites dans les cas de démences graves, qui commandent le placement en institution. Le
montant et la nature des services que regoit la personne agée vivant a domicile sont fixés par
le gouvernement local selon 1'évaluation des besoins du foyer sur la base de 1'évaluation d'un
travailleur social. Les structures intermédiaires ne sont pas réservées uniquement aux déments
mais a tout patient en ressentant le besoin. 90% des communes disposent de places en
maisons médicalisées a l'accueil temporaire. La loi distingue deux types de centres de jour:
ceux ouverts a tous les retraités (les "60-centres") et ceux ou I'hébergement est subordonné a
une recommandation de l'assistance sociale (les "74 centres"). Les communes ont institué,
dans les centres de jour, des "groupes de démence" pour les personnes agées vivant soit a
domicile, soit en institution et qui présentent des symptomes de démence. Certaines
communes ont également développé des formes alternatives au logement destinées aux
personnes agées atteintes de démence sénile. Ce systtme de logement collectif, qui
s'apparente aux group livings suédois, consiste en un environnement protégé inséré dans le
cadre d'appartements comportant des chambres individuelles, ainsi qu'une cuisine, une salle a
manger et un salon communs (Cates, 1993, 1994; OECD, 1996; Wagner, 1997; Meijer et al.,
2000; Pacolet et al., 2000; Stuart et al., 2001).

Royaume-Uni

Le NHS (National Health Service) a été introduit en 1948 par le Parti travailliste. 11 est fondé
sur le principe selon lequel les citoyens britanniques et les résidents en Grande-Bretagne ont
droit a un traitement médical gratuit. Le systéme de santé britannique, principalement financé
par 1'imp0t, est quasi intégralement a la charge financieére des autorités publiques. A c6té du
NHS, il existe un secteur privé, financé directement par l'usager ou par l'assurance privée a
laquelle il souscrit: ce secteur ne concerne que 5% des dépenses de santé. La réforme du
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NHS, entrée en vigueur le 1" avril 1991, est marquée par l'introduction, dans le systéme de
soins, d'un principe de concurrence, destiné a offrir au public des services plus efficients.
Cette réforme a été complétée en avril 1993 par une nouvelle loi réorganisant les soins
communautaires, Community Care Act, qui a transféré aux autorités locales la prise en charge
de certains groupes de la population: personnes agées, personnes handicapées, malades
mentaux. Les autorités locales proposent alors des services de soins a domicile ou en maisons
médicalisées: les fonds correspondants ont été transférés de 1'hopital vers la communauté
(OECD, 1996; Pacolet et al., 2000; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

Les prestations financiéres qui existent sont destinées a couvrir tous les besoins des
personnes agées atteintes de démence. Aucune d'elles ne s'adresse spécifiquement aux
personnes agées atteintes de démence, mais ce sont toutes des prestations auxquelles elles
peuvent prétendre. Par ailleurs, 1'attribution de certaines d'entre elles est soumise a certaines
conditions (de ressources ou de niveau de dépendance) selon les cas de démence constatés.
Cependant, seules deux prestations peuvent s'adresser aux personnes agées: 1) l'allocation de
handicap grave (Severe Disablement Allowance) et 2) 1'allocation d'assistance (Attendance
Allowance). L'allocation de handicap grave constitue un revenu pour les personnes souffrant
d'une maladie ou d'une incapacité¢ de longue durée et n'ayant pas payé suffisamment de
cotisations a 1'Assurance nationale (National Insurance Contributions) pour avoir droit a
I'indemnité d'incapacité (Incapacity Benefit-IB). Cette prestation n'est pas contributive, n'est
pas liée au revenu, n'est pas imposable et n'est pas soumise a une limite d'age supérieure
(contrairement a 1'IB). Depuis le 6 avril 2001, elle ne peut plus faire 'objet de demandes. Les
demandeurs existants doivent continuer de satisfaire aux conditions du seuil d'incapacité.
L'allocation d'assistance est une prestation s'adressant aux personnes dépendantes de 65 ans et
plus qui, en raison d'un handicap, ont eu besoin d'une aide entrainant des frais
supplémentaires de soins pendant au moins 6 mois. Un formulaire de demande (questionnaire
d'auto-évaluation) identifie les besoins de soins et un examen médical peut étre nécessaire.
Deux taux sont appliqués, le taux inférieur pour les soins de jour ou de nuit et le taux
supérieur pour les soins de jour et de nuit. Les malades en phase terminale dont I'espérance de
vie ne dépasse pas six mois regoivent automatiquement et immeédiatement le taux supérieur
(Hoskins et al., 2002; MISSOC-INFO, 2001, 2003; Nosowska, 2004).

En matiere de soins prodigués aux personnes agées (démentes ou non), les autorités
chargées de la politique sanitaire, encadrées par des directives nationales, fournissent des
prestations qui peuvent étre soit gratuites, soit a titre onéreux. Une multiplicité d'organismes
offre une variété de services dont les conditions d'accés ne sont pas identiques. La panoplie de
services dont peut bénéficier une personne agée est donc fonction de son lieu de résidence et
de la disponibilité des services au moment requis. Les prestations gratuites sont les suivantes:
services hospitaliers (in-patient, out-patient, hopital de jour), soins résidentiels (maisons
médicalisées), soins communautaires (infirmieéres a domicile, visiteurs sanitaires), médecins
généralistes, infirmieres en cabinet, dentistes, ophtalmologistes. La gamme des services
sociaux réservés aux personnes agées est fournie par les "départements des services sociaux
de l'autorité locale", qui proposent des prestations a titre onéreux, variables selon les régions,
et qui concernent: des soins résidentiels (maisons de retraite), des soins de jour (centres de
jour, clubs de déjeuners), des services a domicile (travailleurs sociaux, ergothérapeutes, soins
a domicile). Le secteur indépendant, qui regroupe le secteur privé et le secteur associatif, est
également trés actif. Il fournit des soins résidentiels (maisons médicalisées, maisons de
retraite, logements de groupes, foyers), des soins de jour (centres de jour, clubs de déjeuners)
et des soins a domicile (bénévolat, soins infirmiers) (OECD, 1996; Pacolet et al., 2000;
Andrews et al., 2000, 2002; Netten et coll., 2003; Kane et al., 2004).
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Les systémes ""bismarkiens" de soins a long terme

Les systémes "bismarkiens" se caractérisent surtout par un financement fondé sur des
cotisations sociales et sur un mode de prise en charge universel basé sur les besoins réels de
ses assurés (ou cotisants). Les personnes non assurées relévent par contre de 1'aide sociale qui
est financée par 1''mpdt et qui est accordée en fonction des ressources du demandeur (Meijer
et al., 2000; Holdenrieder, 2001; Osterle, 2001; Joel et al., 2002). Sur la base de ces principes,
deux modeles se dégagent: 1) le modele de I'assurance dépendance autonome et 2) le modele
des soins a long terme intégrés a l'assurance maladie. L'objet de cette partie est d'étudier ces
deux modéles a l'aide de systémes nationaux représentatifs. En reprenant la classification du
tableau 2, 1'Allemagne est choisi pour représenter le premier sous-modele en raison de son
poids démographique et les Pays-Bas pour étre 1'unique représentant du second sous-modele.

Allemagne

L'Etat social allemand repose sur trois piliers: 1) assurances sociales contributives
(maladie, accident, retraite, chomage et, depuis 1994, dépendance), 2) prestations non
contributives et prestations compensatrices (allocations familiales, allocation d'éducation,
allocation logement, indemnisation des victimes de guerre...), 3) assistance sociale (aide
sociale, aide a la santé, aide a la jeunesse).

La loi sur l'assurance dépendance (Pflegeversich-Erung) du 28 mai 1994, obligatoire
pour tous, complete le dispositif de protection sociale et a fait de la dépendance le cinquieme
risque couvert par l'assurance sociale. Elle obéit aux mémes principes d'affiliation que les
assurances maladie et vieillesse. Jusqu'alors, la dépendance chronique ne relevait d'aucun
régime d'assurance: de ce fait, les personnes dépendantes disposant de faibles ressources
n'avaient pour seul recours que l'aide sociale (obligation alimentaire et association a la
mendicité) . L'un des principaux buts de cette réforme consistait a dissocier la dépendance de
l'aide sociale (Brodsky et al., 2000; Meijer et al., 2000; Pacolet et al., 2000; Holdenrieder et
al., 2001; Kodner, 2003; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

La loi est entrée en vigueur le 1" avril 1995 pour les prestations a domicile et le 1'
Juillet 1996 pour celles destinées a couvrir un hébergement en institution; les cotisations a ces
régimes sont obligatoires depuis le 1 janvier 1995. Y sont affiliés ceux qui cotisent a
l'assurance maladie. L'accés aux prestations est soumis a la seule condition de dépendance.
Chaque caisse d'assurance maladie obligatoire s'est adjointe une caisse d'assurance
dépendance. Cette assurance distingue trois niveaux de dépendance, déterminés par le service
médical de la caisse d'affiliation (grdce a un questionnaire rempli auparavant par le
demandeur et complété par une visite médicale). Le bénéficiaire a le choix entre une
prestation en especes ou en nature. Le niveau de dépendance, le type de prestation choisi et le
lieu de vie du bénéficaire déterminent le montant de la prestation. Les prestations en especes,
d'un montant pourtant nettement inférieur aux prestations en nature, concernent la majeure
partie des bénéficiaires et correspondent a une prise en charge familiale. L'aidant familial qui
n'exerce pas (ou plus) d'activité professionnelle, peut demander l'acquisition gratuite de droits
de retraite. Le financement est principalement assuré par les cotisations partagées a parts
¢gales entre employés et employeurs (1,7% du salaire). Contrairement aux deux autres
régimes d'assurance, la part patronale ne prend pas ici la forme d'un prélévement, mais est
compensée par la suppression d'un jour féri¢ 1égal. Le cofinancement auquel les Lander sont
soumis provient, en grande partie, des fonds versés au titre de l'aide sociale. L'assurance
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dépendance permet en effet a un grand nombre de personnes dépendantes de ne plus avoir
recours a l'aide sociale.

Le classement en trois niveaux de dépendance défavorise a priori la reconnaissance
des dépendances d'origine cognitive, car elle tient compte essentiellement de la dépendance
d'origine physique. Nombre de malades sont alors classés au niveau "zéro" et n'ont pas droit a
la prestation dépendance. Leur seul recours reste alors 1'aide sociale. Toutefois, depuis le 1
juin 1997, de nouvelles directives sont données par toutes les unions des caisses afin
d'améliorer la classification des demandeurs en fonction de leur état réel de dépendance. Ces
directives prennent davantage en compte l'origine cognitive de certaines formes de
dépendance.

Hormis l'attribution d'une pension, l'assuré vivant a domicile peut prétendre a d'autres
aides financieéres, notamment pour:
- I'adaptation du logement dans la limite de 2 557 €,
- les aides techniques dans la limite de 31 € par mois si celles-ci ne relévent pas des
compétences des caisses maladie: lit d'hopital, fauteuil roulant, etc.
- I'hébergement temporaire dans la limite de 1 432 € et de 4 semaines par an,
- la fréquentation d'un centre/hopital de jour ou de nuit,
- le remplacement de l'aidant informel pour cause de maladie, vacances ou autres, dans la
limite de 1 432 €.
Les objectifs de la loi sur l'assurance dépendance ne peuvent €tre atteints que si l'offre de
services (services du maintien a domicile, structures intermédiaires, établissements) est apte a
couvrir les besoins. Cette couverture doit €tre assurée par les secteurs publics, associatifs non
lucratifs et commerciaux. Aussi la loi est-elle assortie, au niveau des Léander, d'obligations
incombant aux pouvoirs publics ainsi qu'aux caisses d'assurance.

L'aide sociale constitue "le filet sous le filet" du systéme de protection sociale
allemand. Elle est accordée (ou éventuellement octroyée d'office) individuellement aux
personnes en situation de grande difficulté; elle vise expressément a donner aux bénéficiaires
des conditions d'existence humaine dignes. Le 1égislateur considére néanmoins l'indépendance
par rapport a ce type d'aide comme le meilleur garant de la dignité des personnes. Il a par
conséquent assorti la loi d'une clause: le bénéficiaire doit s'employer a se libérer de l'aide
sociale. L'Etat doit I'y aider, et a obligation de fournir au bénéficiaire conseils et soutien.
L'aide sociale est légalement soumise a l'obligation alimentaire (Brodsky et al., 2000;
Geraedts et al., 2000; Pacolet et al., 2000; Holdenrieder et al., 2001; MISSOC-INFO, 2001;
Schunk et al., 2001; Harrington et al., 2002; von Kondratowltz et al., 2002).

Pays-Bas

Les soins de santé aux Pays-Bas sont principalement basés sur le systeme d'assurance
maladie qui est divisé en trois niveaux: 1) soins de base, 2) soins exceptionnels ou de longue
durée, 3) assurance complémentaire. Les soins de base sont surtout financés par des
ressources publiques dans le cadre de la Health Insurance Act (depuis 1966). Les soins
exceptionnels ou de longue durée sont couverts par des cotisations sociales et des primes
d'assurance issus du secteur privé dans le cadre de la loi sur les dépenses médicales
exceptionnelles (Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten-AWBZ). L'assurance complémentaire
est couverte par des assurances maladies privées. Ainsi, le systtme d'assurance maladie
néerlandais répond a une logique "beveridgienne" sur les soins de base mais a une optique
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"bismarkienne" sur les soins a long terme (Brodsky et al., 2000; Meijer et al., 2000; Pacolet et
al., 2000; Osterle, 2001; Kodner, 2003; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

L'AWBZ a été votée par le Parlement en 1967 et appliquée a partir du per janvier
1968 pour couvrir les soins exceptionnels ou de longue durée en institution de long séjour.
Depuis cette date, I'application de I'AWBZ s'est progressivement élargie a d'autres domaines
qui n'étaient pas nécessairement des soins a long terme par nature. Les changements les plus
significatifs ont été 1'introduction dans les années 1980 des services de maintien a domicile :
les soins infirmiers a domicile en 1980, les services d'aide a domicile en 1989 et les soins
résidentiels en 1997. L'assureur est le ministre de la santé, du bien-étre et du sport qui désigne
les compagnies d'assurance santé qui doit gérer 'AWBZ. L'¢ligibilité est accordée a tous les
résidents néerlandais de tous ages (sans prendre en compte la nationalité ou le lieu de travail).
Les Pays-Bas ont adopté une approche holistique de I'évaluation des besoins individuels en
soins a long terme. Le processus d'évaluation examine le niveau d'incapacité du candidat
résultant de sa maladie, de son fonctionnement psychique et social, des caractéristiques de son
environnement, mais aussi des soins formels et informels qui sont disponibles maintenant et
aprés. Le gouvernement néerlandais permet aussi un large pouvoir discrétionnaire aux
professionnels pour évaluer le niveau et le type de soins requis en incluant la disponibilité des
soins informels comme critére. Par contre, le revenu n'est pas un critére qui est prise en
compte dans I'évaluation, ce qui refléte 1'approche universelle de la loi. Depuis 1998, les
¢valuations sont réalisées au niveau régional a partir des RIO (Regionaal Indicatie Orgaan).
Chaque RIO comprend des représentants des assurés, des assureurs, des médecins, des
services de soins, des consommateurs et des autorités locales. Ces RIO représentent
concretement des équipes d'évaluation qui peuvent regrouper des professionnels venant de
divers horizons tels que des infirmiers, des politiques, des travailleurs sociaux, des psycho-
gériatres, des médecins... L'évaluation est réalisée pour une période bien définie (sauf pour les
soins a long terme en institution) en employant des méthodes qui leur sont généralement
spécifiques (aucun instrument national n'existe a ce jour). Apres l'évaluation, le RIO
détermine le niveau requis de soins et leur caractére d'urgence. L'équipe d'évaluation notifie
ensuite sa décision aupres du candidat qui choisira lui-méme les services a partir desquelles il
recevra les soins (a condition que ces services bénéficient d'un agrément et qu'ils respectent
les directives du plan d'évaluation du RIO). Les services fournissent des soins en nature
auprés de bénéficiaires vivant a domicile ou en institution dans un large éventail de
possibilités (soins de répit, soins infirmiers a domicile, soins personnels, soins de nuit,
appareillages...) Dans certaines situations, il est prévu dans un programme expérimental
d'attribuer un "budget personnel" dans lequel le bénéficiaire dispose d'une enveloppe
financiére qui lui permettra de choisir entre des services de soins informels ou formels.

Les soins institutionnels sont délivrés soit en maisons de retraite, soit dans des
résidences pour personnes agées. Les maisons de retraite fournissent un diagnostic, des soins
infirmiers et de réhabilitation, et des soins palliatifs dans un environnement social positif.
L'admission dans des résidences pour personnes agées n'est possible qu'a partir de 65 ans et
plus. Ces installations fournissent un environnement approprié pour des personnes qui ne
peuvent pas vivre seule chez elles et qui ont besoin d'assistance pour des ADL. Des services
collectifs sont parfois fournis tels que la restauration, la téléalarme, les soins de répit et
I'animation. La plupart de ces résidences sont en fait destinées a des personnes agées qui sont
encore capables de vivre indépendant a partir du moment ou leur environnement est adapté.
AWBZ couvre la majeure partie de ces frais. Les soins a domicile se divisent en soins
infirmiers & domicile et en services d'aide & domicile. Ces deux types de services sont
principalement fournis pas des organisations non lucratives qui operent dans différents
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domaines. Les soins infirmiers a domicile incluent les soins infirmiers et le prét d'appareils.
Les services sont fournis par des infirmiers agréés avec une formation en santé publique. Les
services peuvent étre délivrés sur une courte ou longue période selon le niveau de besoin de la
personne agée (avec une limite de 3 heures par jour ou de 8 heures par jour pour les cas
exceptionnels). Les aides & domicile permettent une assistance pour la gestion de la maison,
les soins personnels et le soutien psychologique. Les heures d'aide sont déterminées en
fonction des besoins individuels des personnes. AWBZ couvrent également tout un ensemble
d'autres services tels que les structures intermédiaires (hopital de jour, centre de jour...), la
réhabilitation, les appareillages, les soins psychiatriques (court et long terme), les soins pour
les aveugles et les sourds, les soins pour les handicapés mentaux. Enfin, le "budget personnel”
est accordé sur une base expérimentale pour des personnes ¢€ligibles pour des soins a domicile,
ce qui leur permettra de choisir directement de payer des services formels ou informels. Pour
recevoir un "budget personnel”, un individu doit avoir besoin de soins pour une durée de plus
de trois mois et continuer a vivre dans son domicile. L'¢ligibilité pour un "budget personnel"
est décidée lors de 1'évaluation de ses besoins par le RIO a partir du moment ou il est reconnu
l'existence d'un support familial. Le budget personnel est calculé en multipliant le nombre
d'heures de soins requis par le colit horaire autorisé pour ce type de soins. Le besoin requis est
réévalué tous les six mois (Brodsky et al., 2000; Meijer et al., 2000; Pacolet et al., 2000;
Portrait et al., 2000; Osterle, 2001; Wagner et al., 2001; Kodner, 2003; MISSOC-INFO, 2001,
2003).

Les systémes "intermédiaires' de soins a long terme

Les systémes "intermédiaires" de soins a long terme sont a l'origine des systémes
"bismarkiens" dans lesquels I'assurance maladie couvre seulement les dépenses médicales. La
plupart des soins a long terme ne sont donc pas couverts par l'assurance maladie mais par
l'aide sociale de maniére subsidiaire et sous conditions de ressource. Pour beaucoup de ces
pays, les soins a long terme doivent principalement relever du rdle traditionnel de la famille
(Holdenrieder, 2001; Osterle, 2001; Joel et al., 2002). En d'autres termes, les systémes
"intermédiaires" correspondent a des pays qui n'ont pas voulu étendre la couverture de
l'assurance maladie de la Sécurité sociale aux soins a long terme en les maintenant dans le
domaine de 1'aide sociale. Cependant, dans le cadre de ce modele, la France se distingue des
autres pays en ayant développé un dispositif d'aide sociale plus ambitieux que ses semblables.
Dans le cadre de cette partie, le choix s'est porté¢ sur 1'é¢tude des systémes nationaux de
I'Espagne et de la France. Le choix de I'Espagne s'explique par son importance
démographique et par sa politique profondément "latine" (faible intervention de I'Etat) et la
France pour étre le représentant unique du second sous-modele.

Espagne

La constitution espagnole de 1978 met a la charge de 1'Etat central une obligation
générale de contribuer directement au développement de la Sécurité sociale, obligation dont
les conditions de mise en oeuvre sont définies par la Loi générale sur la Sécurité sociale de
1974 qui a fait I'objet d'aménagements législatifs successifs, les plus récents datant de 1994
(Real Decreto Legislativo 1/1994). L'organisation politico-administrative espagnole est
marquée par une forte décentralisation de la gestion des affaires publiques. En maticre
d'action sanitaire et sociale, la constitution confére a chaque Communauté autonome
(CCAA™) une autonomie en matiére d'organisation du systéme de soins, autonomie qui doit

* Comunidades Auténomas y Ciudades Auténomas.
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toutefois respecter la législation fondamentale et le régime économique de la Sécurité sociale,
qui relévent de la compétence exclusive de 1'Etat central. Les normes qui régulent tant le
systéme de Sécurité sociale que l'assistance sanitaire et la protection sociale se sont donc
développées de maniere différenciée aux niveaux étatique et autonome (OECD, 1996; Pacolet
et al., 2000; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

Le systéme de soins a long terme en Espagne repose a la fois sur la Sécurité sociale et
l'aide sociale. Les personnes agées dépendantes (cognitives ou non) relévent de ces deux
dispositifs. Dans le cadre de l'assurance-maladie, la Sécurité sociale propose une prestation
financiere pour l'invalidité permanente en fonction de quatre niveaux de sévérité: 1)
incapacité permanente partielle pour l'exercice d'une profession habituelle, 2) incapacité
permanente totale pour l'exercice d'une profession habituelle, 3) incapacité permanente
absolue pour tout travail, 4) grande invalidité. Les personnes agées qui bénéficient (ou
peuvent bénéficier) d'une pension de retraite n'ont plus droit a cette prestation. Les personnes
agées de plus de 65 ans qui ne peuvent pas bénéficier d'une pension de retraite ont encore la
possibilité de demander cette prestation a partir du moment ou elles ont justifi€¢ des cotisations
antérieures. La durée exigée de ces cotisations varie selon le niveau d'invalidité. Par exemple,
la prestation "grande invalidité¢" (gran invalidez) exige le versement de 15 années de
cotisation (dont 3 au cours des 10 années qui précédent la demande). En d'autres termes, la
majeure partie des personnes agées n'ont pas la possibilité de demander cette prestation. Le
systeme d'assistance sociale en Espagne est divisé en plusieurs entités, ce qui explique que sa
description soit complexe. L'importance de ces entités varie selon les CCAA. L'offre d'aide
sociale aux personnes agées dépendante (cognitives ou non) en Espagne comporte des
carences diverses: une information lacunaire a propos des services existants, une
diversification mal maitrisée des institutions prestataires, des inégalités de I'offre des
structures de soins entre les CCAA, une offre relativement limitée des services pour
personnes présentant des incapacités, un manque de coordination dans 'administration des
services entre le SNS et le systéme social.

Au cours de ces vingt derniéres années, le nombre de places en institution de
personnes agées a considérablement augmenté mais le taux de couverture (nombre de places
pour 100 personnes agées) n'a connu qu'une croissance modeste (3%). Par ailleurs, le secteur
privé offre deux fois plus de places que le secteur public. Le tarif de 1'hébergement des
personnes agées en résidences publiques est fonction de la situation économique et familiale
du demandeur. Le degré d'autonomie du demandeur est, depuis peu, invoqué pour modifier
les regles d'établissement de ce baréme. Actuellement, le bénéficiaire s'acquitte d'une
contribution assise sur la base d'une pension moyenne. Les résidences privées ont par contre
un montant largement supérieur aux ressources financieres dont dispose I'immense majorité
des retraités. Cependant, la littérature souligne plusieurs problémes: 1) un nombre important
de résidences (plus d'un quart) offre peu de services; 2) il existe peu de places résidentielles
pour les personnes adgées souffrant de handicaps; 3) les résidences a caractére privé sont peu
controlées, ce qui explique le nombre considérable de résidences "illégales".

La politique publique de maintien de la personne agée au domicile s'est développé
selon trois axes: 1) les aides a domicile, 2) les centres de jour et 3 ) les aides aux familles
aidant les personnes agées présentant des incapacités. L'aide au domicile se développe
progressivement en Espagne, un peu plus de 20% des communes offrant des services de cette
nature. Ces services sont offerts par les administrations publiques, en gestion directe ou par

3 Systema Nacional de Salud.

17



concession, et par le Secours catholique. Les critéres d'acces a ces services sont variables mais
les administrations demandent en général aux bénéficiaires une participation aux frais au-
dessus d'un certain seuil de revenu. Parmi les critéres sociaux, sont pris en compte la situation
familiale, la nature de la cohabitation et, dans une moindre mesure, 1'age, le degré d'autonomie
et les conditions du logement. Le financement de ces services provient des municipalités a
hauteur de 80%. L'implantation des centres de jour est tres récente en Espagne, ce qui rend
leur nombre encore trop faible pour étre significatif. Enfin, les aides aux familles en charge
des personnes agées sont en général peu nombreux. Aucune disposition législative n'assure a
l'aidant d'une personne agée dépendante un statut, sinon un revenu (OECD, 1996; Pacolet et
al., 2000; Bosch, 2002; MISSOC-INFO, 2001, 2003; Schopp et al., 2003).

France

Le systéme de soins a long terme en France repose a la fois sur la Sécurité sociale et
l'aide sociale. Cependant, depuis le développement de I'APA, le dispositif de protection reléve
principalement de I'aide sociale. Selon la littérature, les personnes agées démentes sont prises
en charge par les mémes dispositifs et les mémes structures que les personnes agées
dépendantes. Les structures spécifiques pour les personnes atteintes de démence restent
encore l'exception. La récente mise en place du plan Alzheimer et maladies apparentées
(2004-2007) vise toutefois a répondre en partie a tous ces problémes par 1'établissement de 10
objectifs: 1) reconnaitre la maladie d'Alzheimer et les maladies apparentées, 2) mieux prendre
en compte les besoins des malades et des familles et mettre en place une offre adaptée, 3)
faciliter le diagnostic précoce afin de ralentir I'évolution de la maladie et de prévenir ses
complications, 4) mettre en place une politique d'accompagnement renforcée pour les malades
a un stade précoce et les familles, 5) mieux accompagner les malades qui vivent a domicile
grace a la création de 13 000 places en petites unités de vie, 6) adapter les établissements pour
personnes agées pour prendre en compte la spécificité de cette maladie, 7) développer la
formation des professionnels et aider les bénévoles, 8) faciliter la prise en charge des malades
en situation de crise, 9) prendre en compte la spécificité des patients jeunes, 10) favoriser les
¢tudes et la recherche clinique (Pacolet et al., 2000; Holdenrieder et al., 2001; MISSOC-
INFO, 2001, 2003).

Les aides financieres apportées aux personnes agées dépendantes sont nombreuses et
correspondent principalement aux prestations de l'aide sociale et des caisses de Sécurité
sociale (maladie et vieillesse). L’aide sociale est un terme générique correspondant aux
prestations sociales versées par les Conseils généraux des départements. L’ACTP?® avant
1997, 1a PSD? de 1997 a 2001, ’APA®® a partir de 2002, correspondent (aient) a 1’une des
composantes de la politique d’aide sociale des départements. Le montant de I’APA est par
exemple attribué pour les personnes agées de 60 ans et plus en fonction de leurs ressources et
d’un certain degré de dépendance (GIR 1, 2, 3 ou 4) en institution (pour financer le tarif
dépendance) et a domicile (pour financer le plan d'aide). Les personnes qui ont bénéfici¢ de
I’ACTP avant 1’age de 60 ans peuvent continuer a percevoir cette allocation au-dela de 60
ans. Enfin, certaines collectivités territoriales, notamment des communes, financent en partie
ou en totalit¢ des services de proximité (foyer-restaurant, portage de repas a domicile,
téléalarme...). Les caisses d’assurance maladie contribuent a la prise en charge financiere de
la dépendance avec le financement des soins infirmiers a domicile et des soins para-médicaux
(psychothérapie, sociothérapie, orthophonie...). Les aides financieres des caisses d’assurance

26 Allocation Compensatrice pour Tierce Personne (ACTP).
?7 Prestation Spécifique Dépendance (PSD).
% Allocation Personnalisée d’ Autonomie (APA).
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vieillesse sont devenues moins importantes depuis la mise en place du dispositif de 'APA
avec Dattribution non cumulable de la MTP? dans le cadre de la retraite pour inaptitude
médicale au travail®®, 1’aide ménagére®' et I’allocation de garde a domicile™.

L’hébergement en institution correspond a un parc hétérogene de résidences pour
personnes agées qui se divise en trois secteurs : 1) le sanitaire, qui désigne principalement le
domaine hospitalier public avec les services de soins a long terme (ex-long séjour), 2) le
secteur social et médico-social (public ou privé), qui comprend 1’immensité parc immobilier
de maisons de retraite, logements-foyers et autres structures communautaires, 3) le secteur des
résidences avec services qui reléve principalement de [D’initiative privée, méme si les
organismes HLM® y ont fait quelques incursions. A coté de ces trois grands secteurs, des
formules originales se sont développées en vue de proposer des lieux de vie collectifs plus
conviviaux aux pensionnaires agés: l'accueil familial, les cantous, les établissements psycho-
gériatriques, les "maisons de vie"... Dans le cadre du nouveau systéme de tarification des
EHPAD™ (1999), toutes ces structures sont maintenant regroupés dans le méme systéme de
financement qui comporte trois tarifs: 1) tarif afférent aux soins, 2) tarif afférent a la
dépendance, 3) tarif afférent a I'hébergement. Les soins a long terme correspondent au tarif
afférent a la dépendance et peuvent étre en partie financée par I'APA.

Le maintien a domicile consiste a permettre a une personne agée trés dépendante de
rester & domicile en proposant une alternative a leur entrée en institution par le recours a des
services d'aide formelle a domicile. Ces services sont de nature trés diverses et peuvent se
regrouper en cinq catégories : 1) I’accompagnement a domicile, 2) les services a domicile, 3)
les soins a domicile, 4) I’accueil de jour et 5) ’accueil temporaire. L’accueil de jour et
I’accueil temporaire (durée maximale de 6 mois) sont souvent présentés comme des situations
intermédiaires entre le domicile et I’institutionnalisation. Néanmoins, la création de ces
structures s’inscrit pleinement dans une logique de maintien a domicile car elles servent
généralement de répit pour 1’entourage ou pour régler une phase transitoire de la prise en
charge a domicile. L’accompagnement a domicile correspond a tous les aidants formels qui
interviennent au sein du domicile de la personne agée pour des aides a la vie quotidienne (aide
a domicile, garde a domicile, auxiliaire de vie, garde malade...). Les services a domicile
correspondent a toute une panoplie d’aides a caractére social ou commercial proposée soit par
des associations — dépendant ou non des services sociaux de la commune — soit par des
entreprises privées : livraison d’un repas a domicile, coiffeur a domicile... Les soins a
domicile sont mises en ceuvre afin d’éviter 1’entrée en institution quand I’état de dépendance
I’exige. Mais contrairement aux services précédents, les soins a domicile relévent du secteur
médical et peuvent €tre regroupés en trois catégories: les soins infirmiers a domicile,
I’hospitalisation a domicile et I’hdpital de jour (Pacolet et al., 2000; Holdenrieder et al., 2001,
MISSOC-INFO, 2001, 2003; Coutton, 2004).

* Majoration pour Tierce Personne (MTP).

% La MTP est attribuée avant 60 ans dans le cadre de séquelles d’un accident de travail ou d’une maladie
professionnelle et dans le cadre de I’invalidité. Au-dela de 60 ans, la MTP peut encore étre attribuée si la
personne agée obtient une retraite pour inaptitude médicale au travail entre 60 et 65 ans.

1 L’aide ménagere est réservée aux personnes agées de plus de 65 ans (ou 60 ans pour les handicapés) qui n’est
pas ¢éligible a I’APA et dont les ressources n’exceédent pas le plafond d’attribution de I’allocation supplémentaire.
32 L’allocation de garde a domicile est attribuée sous conditions de ressources selon I’état de la personne qui
correspond a une situation passagére difficile

33 Habitation a Loyer Modéré.

3 Etablissement Hébergeant des Personnes Agées Dépendantes.
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Les systémes particuliers de soins a long terme

En plus des trois catégories de systémes étudiées ci-dessus, une quatrieme peut étre
ajoutée en y regroupant tous les systemes qui n'ont pas pu étre classés dans l'un des trois
premiers mod¢les, c'est-a-dire la Belgique et les pays post-communistes (Estonie, Lettonie,
Lituanie, Pologne, Rep. Tcheque, Slovaquie, Slovénie). En ce qui concerne la Belgique, le
systéme relevait jusqu'en 1999 du modéle 3 avec une logiquement principalement d'aide
sociale. Mais avec l'instauration de l'assurance-dépendance en Flandre, le systeme belge
reléve maintenant a la fois du modele 1 par sa partie flamande et du modele 3 par sa partie
francaise (Cantillon et al., 2004). La situation des pays post-communistes est plus compliquée
car ces pays sont en pleine phase transitoire entre deux modeles. A l'origine, ces pays
relevaient d'un systeéme "beveridgien" particulier qui était hérité¢ de I'ére communiste ou tous
les soins devaient €tre pris en charge par I'Etat. Mais avec l'effondrement des régimes
communistes, 1'étendue des soins pris en charge s'est considérablement réduite en se centrant
sur les soins aigus. Les soins a long terme ne sont donc quasiment plus 1'objet d'une prise en
charge de I'Etat. De plus, ces modéles abandonnent de plus en plus le modeéle communiste
pour s'orienter vers des modeles plus libéraux (systeme anglo-saxon) ou plus "bismarkien"
(systémes allemand ou latin). Les réformes sont actuellement en cours et ne permettent pas de
juger de 1'évolution future de ces modeles (de la Porte, 2001; GVG, 2003). Chacun de ces
systémes correspond a un mod¢le de prise en charge particulier des soins a long terme. Parmi
ces derniers, le choix de la Belgique s’explique en raison du caractére moins transitoire de son
systeme.

Belgique

Le systeme belge de protection sociale est de type "bismarkien" avec l'existence d'une
Sécurité sociale fédérale financée par des cotisations professionnelles et d'un systéme d'aide
sociale financé par 1'impdt. La quasi-totalit¢ de la population belge est couverte par
l'assurance santé, systeme dans lequel le patient dispose du libre choix de son médecin et de la
filiecre de soins a laquelle il entend recourir. L'aide sociale est délivrée sous conditions de
ressources et releve de différents niveaux administratifs et politiques: fédéral, communautaire,
régional, communal... Les soins a long terme relévent a la fois de ces deux systémes (Meijer
et al., 2000; Pacolet et al., 2000; MISSOC-INFO, 2001, 2003).

Les malades déments peuvent bénéficier d'un certain nombre de prestations financiéres
pour aider au maintien du malade dans son cadre de vie habituel. Plusieurs conditions sont
prises en compte pour leur évaluation et leur attribution, dont 1'age (les prestations sont
différentes selon que la personne atteinte a moins de 65 ans ou 65 ans et plus), le degré de
handicap (évalué selon une échelle spécifique) et le montant des revenus. Au niveau fédéral,
les personnes de 65 ans et plus peuvent recourir a 1'allocation d'aide aux personnes agées pour
autonomie réduite. Le dossier est complété par I'administration communale correspondant au
domicile du malade et par le médecin traitant qui le remettra ensuite au Service public fédéral
des allocations aux personnes handicapées. Le Service public fédéral désigne un expert pour
¢valuer le degré de handicap a partir d'une échelle d'évaluation dont le score maximum est de
18 points. Il faut au moins atteindre un degré estimé a 7 points pour avoir droit a l'allocation.
Si la situation s'aggrave et que le handicap s'accroit, une nouvelle demande doit étre faite. Le
montant annuel a percevoir est fonction du degré de handicap: de 821,43 € pour un handicap
de 7-9 points a 5 514,03 € pour un handicap de 17-18 points. D'autres allocations et
réductions sont également possibles: allocation pour maladie chronique (versée par
l'assurance soins de santé), remboursement majoré des soins de santé, réductions d'impdts...

20



Au niveau communautaire, la Flandre bénéficie depuis une loi de 1999 d'une assurance
dépendance obligatoire dans laquelle les allocations sont versées mensuellement de maniére
forfaitaire (90 € a domicile et 125 € en institution) et financées principalement par la dotation
des moyens généraux (impot) et les cotisations de solidarité (forfaitaire). Cette nouvelle
allocation souléve cependant des problémes juridiques complexes étant donné que les
prestations de Sécurité sociale relévent exclusivement de la compétence fédérale. Le Conseil
d'Etat et la Cour d'arbitrage ont en partie évité cet écueil en déclarant 1'assurance-dépendance
flamande comme une assurance de personnes qui reléve de la compétence des Communautés.
Mais selon le réglement européen 1408/71, l'assurance-dépendance posséde toutes les
caractéristiques juridiques d'une prestation de Sécurité sociale. En d'autres termes, la Belgique
posséde un systéme bicéphale dans lequel la Communauté flamande bénéficie d'une assurance
dépendance de type "beveridgien" et les Communautés frangaises et germanophones d'un
systéme de type "intermédiaire" (avec une logique principalement d'aide sociale).

L'offre en institution propose plusieurs formules d'hébergement. Les personnes agées
autonomes et peu dépendantes résident essentiellement en maisons de repos (MRPA?®) et, de
plus en plus, en résidences-services. Celles en perte d'autonomie et trés dépendantes sont
hébergées en maisons de repos et de soins (MRS) ou hospitalisées dans les services de
gériatrie, les services spécialisés ou les sections psycho-gériatriques des institutions
psychiatriques. Parmi elles, on dénombre une proportion importante de pathologies
démentielles. Toutefois, les autres structures d'accueil prennent également en charge des
personnes démentes (MRPA notamment). Les services d'aide a domicile relevent
principalement du secteur privé sans but lucratif mais un complément de financement est
attribué par les pouvoirs publics. Dans I'ensemble, ces services sont moyennement développés
par rapport aux autres pays européens avec, toutefois, des différences importantes selon le
type de service offert. Les services d'aide ménagere sont insuffisants et la demande excede
'offre. De plus, ils ne sont pas dispensés en dehors des heures ouvrables. En revanche, le
secteur des soins infirmiers est bien développé. Les trois principaux services dont peuvent
bénéficier les personnes agées dépendantes (y compris les personnes démentes) sont: les
Centres de coordination de soins et de services a domicile (CCSSD), les services d'aide a
domicile et les soins infirmiers & domicile. Les structures locales sont regroupées au sein de
fédérations régionales selon leur tendance philosophique (chrétienne, socialiste, neutre ou
pluraliste). Ces services ne sont pas adaptés a la prise en charge spécifique des personnes
démentes ou souffrant d'une maladie d'Alzheimer. Ces dernieres sont prises en charge dans le
méme cadre que les personnes présentant une dépendance physique. Il existe également
d'autres services portant sur I'aménagement de I'habitat, les menus travaux, le transport, la
fourniture de matériel sanitaire, 1'aide juridique ou sociale ou le portage des repas a domicile.
De plus, les systémes d'appel d'urgence (bio-télévigilance) sont bien développés dans la
plupart des agglomérations. Ces services sont payants (avec une modulation selon les
revenus) ou gratuits. Enfin, les structures intermédiaires existantes sont expérimentales et la
plupart se situent dans le nord du pays (Flandre). Le secteur privé sans but lucratif gére 60%
des places et le secteur public 40% (Meijer et al., 2000; Pacolet et al., 2000; Breda et al.,
2001; MISSOC-INFO, 2001, 2003; Cantillon et al., 2004).

3% Maison de Repos pour Personnes Agées.
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Une tentative de modélisation des systémes de soins a
long terme dans les pays de 1'Union Européenne

L'objet de cette partie est de tenter de modéliser les caractéristiques principales des
différents systémes de soins a long terme dans les pays de I'UE. Cette opération se réalise en
deux étapes: 1) une étude comparative des caractéristiques principales des sept systemes de
soins a long terme sélectionnés dans 1'UE (Allemagne, Belgique, Danemark, Espagne, France,
Pays-Bas, Royaume-Uni), 2) une tentative de modélisation des caractéristiques des soins a
long terme au sein de 1'UE en s'appuyant sur I'étude comparative des sept pays sélectionnés.

L'étude comparative des sept systémes de soins a long terme
sélectionnés dans 1'Union Européenne

Le tableau 3 synthétise les caractéristiques principales des sept systémes de soins a
long terme sélectionnés dans 1'UE. Malgré la diversité des modeles, des points communs
apparaissent. D'abord, aucun systéme spécifique a la prise en charge de la dépendance
cognitive des personnes agées n'existe. Cette dernicre reléve toujours d'un cadre d'intervention
plus général qui est celui des soins a long terme destinés aux personnes agées. Dans cette
optique, tous les pays sélectionnés possedent un cadre réglementaire spécifique qui est issu de
leur systéme de protection sociale. Selon le modele choisi, les prestations sont fournies par la
Sécurité sociale, 1'aide sociale ou les deux a la fois. En dehors du Danemark et des Pays-Bas,
la législation sur laquelle repose le cadre réglementaire est relativement récente, datant
généralement des années 1990 et 2000. Les différents programmes proposent des concepts et
des définitions variés mais les notions de handicap et de dépendance sont les plus utilisées
(Allemagne, Belgique, France, Royaume-Uni). Le financement de ces programmes s'effectue
par I'impdt, les cotisations ou les deux a la fois. L'utilisation conjointe de l'impot et des
cotisations est cependant le cas général méme si I'un des deux prédomine toujours. Seuls le
Danemark et le Royaume-Uni n'utilisent qu'une seule source de financement: 1'impot. Les
organismes responsables du systéme sont généralement fort nombreux, ce qui pose souvent
des problemes de pilotage en termes de gestion et de responsabilité. Selon les pays,
l'organisme responsable peut étre 1'Etat central, les collectivités locales ou les caisses de
Sécurité sociale. Cependant, la réalit¢ montre que tout systéme nécessite pour son bon
fonctionnement une intense collaboration entre l'organisme responsable et les différents
acteurs de la prise en charge. Enfin, les critéres d'éligibilité sont variables selon les pays (et
parfois au sein méme de ces pays). Le critére d'age n'est présent que pour une minorité de
pays (Belgique, France, Royaume-Uni). L'évaluation de la dépendance n'est pas toujours
réalisée a l'aide d'échelle standardisée. Certains pays préférent adopter une évaluation
individualisée de la personne agée en se basant sur l'avis d'une équipe d'experts (Danemark,
Pays-Bas). Le délai de carence™ n'est utilisé que pour le Royaume-Uni. Enfin, les ressources
de la personne agée sont quasiment toujours prises en compte dans la détermination du niveau
de prestations des programmes. Dans un contexte de restriction budgétaire des finances
publiques, les législateurs consideérent encore que la prise en charge de la dépendance ne
reléve pas complétement de la solidarité nationale.

36 Le délai de carence correspond 4 la justification d'une durée minimale de soins avant I'octroi d'une prestation
de soins a long terme.
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Une tentative de modélisation des soins a long terme dans les pays de
I'UE

De I'¢tude comparative des sept systemes de soins a long terme sélectionnés, les
critéres d'intervention des programmes reposent principalement sur quatre composantes: 1) le
niveau de dépendance (évalué ou non par une échelle standardisée), 2) 1'age (établi ou non par
un seuil), 3) les ressources (financiéres et sociales), 4) le lieu de vie (institution ou domicile).
Selon la littérature, ces quatre composantes interagissent d'une part avec les caractéristiques
individuelles (démographie®’, santé®® et comportement’) et environnementales (physique™ et
sociale’') de la personne dgée et d'autre part avec la nature des aides (financiéres ou non,
professionnelles ou non) (Coutton, 2004).

En effet, la personne agée dépendante est au centre de ces systémes, a la fois
demandeuse et receveuse de 1’aide, dans lesquels les propriétés centrales sont les suivantes :
1) le niveau de dépendance, 2) le lieu de vie, 3) les ressources financieres. Ces propriétés sont
centrales dans le sens ou elles interagissent avec toutes les autres composantes du systéme
(voir diagramme). Le niveau de dépendance agit d’une part sur les aides financiéres (selon les
criteres d'¢éligibilité) et interagit d’autre part avec les aides en nature (selon les besoins de la
personne agée) et les caractéristiques individuelles et environnementales de la personne agée
(selon l'action combinée des facteurs de risque). Le lieu de vie interagit avec les aides
financieres et en nature (selon les besoins et 1'¢ligibilité des aides) et avec les caractéristiques
de I’environnement physique de la personne agée. En effet, I’inadaptation de I’habitat a la
dépendance de la personne agée peut conduire cette personne a modifier son lieu de vie, soit
en changeant de logement, soit en y réalisant des aménagements. De plus, la présence en
institution de personnes agées non dépendantes montre que les spécificités du lieu de vie ne
sont pas seulement liées a la dépendance de la personne agée: des caractéristiques
individuelles et environnementales peuvent 1’expliquer également. Les ressources financieres
agissent d’une part sur ’aide financiére (selon les criteres d'éligibilité) et interagissent d’autre
part sur les aides en nature (selon le mode de consommation’?) et sur les caractéristiques
environnementales de la personne agée. Les caractéristiques de 1’environnement social
agissent sur les ressources financieres par la détention de la part de la personne agée de droits
économiques et sociaux (retraite, actifs patrimoniaux...) et les ressources financicres agissent
sur les caractéristiques de I’environnement physique de la personne agée par le financement
de travaux d’aménagement. Les caractéristiques centrales de la personne agée interagissent
entre elles : 1) le niveau de dépendance interagit sur le lieu de vie de la personne agée (selon
le mode de prise en charge) ; 2) les ressources financiéres interagissent avec le lieu de vie
(selon le mode de consommation). Les aides financiéres et en nature interagissent entre elles
par le mode de la substitution ou de la complémentarité. Enfin, I’environnement agit d’une
part sur la personne agée par le biais des caractéristiques individuelles et environnementales
(qui s'interagissent mutuellement) et d’autre part sur les caractéristiques des acteurs aidants
par l'effet combiné de facteurs de risque. Des relations causales directes apparaissent entre les
aides et les caractéristiques individuelles et environnementales de la personne agée (indiquées

37 L'age et le sexe sont les principaux facteurs de risque.

3 Les déficiences et les incapacités chroniques sont les principaux facteurs de risque.

39 La perception négative de la santé, les activités physiques et intellectuelles et le sommeil perturbé sont les
principaux facteurs de risque.

0 Les caractéristiques du logement et la proximité des lieux publics sont les principaux facteurs de risque.

*!' Le niveau d'étude, la catégorie socio-professionnelle et la vie en couple sont les principaux facteurs de risque.
2 L'achat d'aide en nature réduit les ressources financiéres et augmente I'aide en nature.
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en pointillé dans le diagramme™®) : 1) certaines aides en nature ont pour objet, soit d’améliorer
I’¢état de santé de la personne agée, soit de modifier le comportement ; 2) certaines aides
financieres ont pour objet d’améliorer I’habitat de la personne agée. Dans le premier cas, les
prestations de soins sont des aides en nature visant a améliorer 1’état de santé de la personne
agée. Les aides et soutiens psychologiques sont des aides en nature visant a modifier le
comportement de la personne agée. Dans le second cas, se retrouvent toutes les aides visant a
I’amélioration de 1’habitat. Pour la personne agée, I’entrée dans le systéme s’effectue par
I’age (avoir au moins 60 ou 65 ans) et 1'immigration alors que la sortie du systéme se réalise
par le déces et I'émigration. Pour I’acteur aidant, I’entrée et la sortie du systéme se réalisent
respectivement par ’action d’aider et de ne plus aider dans le cadre des soins a long terme.

La modélisation descriptive de ces interactions entre composantes (ou sous-
systemes) donne une représentation cartographiée d'un systéme dit général (ou transcendant)
dans le sens ou tous les systémes européens de soins a long terme peuvent y étre représentés
(voir diagramme).

Diagramme : La représentation cartographiée du systeme général des soins a
long terme destinés aux personnes agées dans les pays de I'UE
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Conclusion

# Ces relations sont représentées en pointillé car elles ont la particularité de mettre en liaison les aides et les
caractéristiques individuelles et environnementales de la personne agée sans passer par le biais des
caractéristiques centrales du systéme (dépendance, lieu de vie, ressources financiéres).
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L'é¢tude des systemes de prise en charge de la dépendance cognitive des personnes
agées dans les pays de I'UE montre une grande diversité dans le choix des concepts, des
instruments de mesure et des modalités de financement et de prise en charge. En s'appuyant
sur une typologie en quatre catégories de ces différents systémes ("beveridgien",
"bismarkien", "intermédiaire", "particulier"), les systémes de prise en charge de la dépendance
cognitive dans les pays de I'UE s'insérent dans un systéme plus large qui est celui des soins a
long terme destinés aux personnes agées. Le modele 'beveridgien", représenté par le
Danemark et le Royaume-Uni, se caractérise surtout par un financement fondé sur 1'impdt et
sur un mode de prise en charge universel basé sur les besoins réels de la population. Le
modele "bismarkien", représenté par I'Allemagne et les Pays-Bas, se distingue principalement
par un financement fondé sur des cotisations sociales et sur un mode de prise en charge
universel basé sur les besoins réels de ses assurés (ou cotisants). Les personnes non assurées
relévent par contre de l'aide sociale qui est financée par 1'impdt et qui est accordée en fonction
des ressources du demandeur. Le modéle "intermédiaire", représenté par I'Espagne et la
France, se singularise surtout par l'usage de l'assistance sociale comme subsidiaire de 1'aide
traditionnelle de la famille. Enfin, le modele "particulier" regroupe tous les systémes qui ne
peuvent €tre classés dans 1'un des trois précédents modeles: la Belgique pour son systéme dual
et les pays post-communistes pour leurs systémes transitoires. Cependant, malgré la diversité
de ces modeles, les systémes nationaux peuvent étre représentés a 1’aide d’un systéme
général.

La prise en charge de la dépendance cognitive pose également la question sous-jacente
de son colit. Une question qu'une recherche actuelle tente d'y répondre en s'appuyant sur les
résultats de la présente étude. Pour cela, quelques pays de I'UE ont été sélectionnés en
s'appuyant sur la typologie en quatre catégories: le Royaume-Uni représente le modele
"beveridgien", I'Allemagne le modele "bismarkien", la France le modéle "intermédiaire" et
enfin la Belgique le mode¢le "particulier". Pour chacun de ces pays, la méthode d'évaluation
repose sur deux étapes: 1) estimer les effectifs de personnes dgées dépendantes cognitives, 2)
évaluer les cofits de prise en charge en appliquant la Iégislation en vigueur aux effectifs
estimés lors de la précédente étape. Cependant, seules les évaluations réalisées pour la France
sont actuellement disponibles. Dans ce pays, le nombre de personnes agées™ dépendantes
cognitives serait de 1,548 millions (dont 1,243 vivant en domicile ordinaire) et leur colt de
prise en charge dans le dispositif de I'APA représenterait un montant compris entre 2.833 et
3.424 millions d’euros selon les hypothéses choisies (Coutton, 2005).

Le cott de prise en charge de la dépendance cognitive pose enfin la question de son
financement par la collectivité. Une question que la présente étude a peu examiné alors que
son importance est fondamentale dans la dynamique politique des soins a long terme a
destination des personnes agées (Jacobzone, 1999; Pacolet et al., 2000; Holdenrieder, 2001;
Osterle, 2001; Weisstub et al., 2001; Joel et al., 2002; O'Shea, 2002; Brodsky et al., 2003). La
réponse a cette question permet notamment de vérifier si les systémes sont économiquement
viables, efficaces et équitables. Le systéme est viable quand des moyens financiers élargis
permettront d'assurer la pérennité du dispositif en lui allouant des ressources financicres
suffisantes. Le systéme est efficace quand les régles de gestion établies uniformément sur
I'ensemble du territoire permettront l'allocation optimale des ressources disponibles. Le
systeme est équitable quand le mode de redistribution des ressources s'établit en fonction des
besoins des assurés (niveau de dépendance, ressources des assurés...) de maniére uniforme sur
I'ensemble du territoire. La réponse a une telle question pose ainsi le probleme de la

* Agées de 60 ans et plus.
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pertinence des politiques de soins a long terme actuelles en rappelant de maniére cruciale aux
décideurs politiques que la dépendance a un colit et qu'elle nécessite pour y répondre des
moyens financiers importants.
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