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Faire évoluer la prise en charge
des maladies chroniques

e nombreuses réformes visent a mieux or-

ganiser la prise en charge des maladies

chroniques, qui, par leur caractere durable
et évolutif, engendrent des incapacités et des dif-
ficultés personnelles, familiales et socioprofes-
sionnelles importantes ; un Plan pour 'amélio-
ration de la qualité de vie des personnes atteintes
de maladie chronique a d’ailleurs été lancé en
2007. Le dispositif des affections de longue durée
(ALD), créé en 1945 comme la Sécurité sociale sur
le principe de la solidarité collective, et qui vise a
gérer leur prise en charge tant mé-
dicale que financiere, est devenu
inadapté. Pour en bénéficier, le pa-
tient doit souffrir d’une patholo-
gie qui correspond a une affec-
tion appartenant a une liste* qui
comporte 30 groupes, chacun
défini sur le seul critere étio-
pathogénique, ce qui conduit a
négliger les affections non listées, sans aucune
justification ni médicale ni économique. Dot la
création des ALD 31 (affections hors liste) et des
ALD 32 (polypathologies invalidantes). Mais ce
systeme génere des disparités entre maladies et
d’importantes iniquités entre malades : il ne tient
pas compte des différences de gravité et d’évolu-
tivité, massure pas une protection sociale de 'en-
semble des patients : il reconnait certaines affec-
tions peu coliteuses, tout en excluant d’autres qui
le sont davantage ; enfin, les patients ayant guéri
continuent & en bénéficier | En I'état actuel, ce sys-
téme n'est que trés peu réformable.
En décembre 2009, le Haut Conseil de la santé pu-
blique a émis 10 recommandations visant a I'ac-
ces a une prise en charge de qualité et a réduire les
inégalités de « restes a charge » supportés par les
patients (rapport complet disponible sur inter-
netV). La prise en charge financiére de la maladie
chronique devrait se faire indépendamment de
son étiologie, et un débat démocratique doit étre

organisé sur des alternatives au dispositif actuel :
le bouclier sanitaire permettrait a tous les malades
chroniques d’étre intégralement pris en charge
au-dela d’une franchise déterminée en fonction
des revenus®@. Il faut redéfinir la maladie chro-
nique en se fondant sur I'étiologie mais surtout
sur ses conséquences, selon plusieurs critéres :
présence d’un état pathologique physique, psy-
chologique ou cognitif appelé a durer ; ancienneté
minimale de trois mois ; retentissement sur la vie
quotidienne comportant soit une limitation fonc-

28 millions de personnes traitées
a long terme, 15 millions
atteintes de maladies chroniques,
9 millions déclarées en ALD

tionnelle des activités ou de la participation so-
ciale, soit une dépendance (médicament, régime,
technologie médicale, appareillage, assistance per-
sonnelle), soit la nécessité de soins (médicaux ou
paramédicaux, aide psychologique, adaptation,
surveillance ou prévention particuliere).

Enfin, un véritable accompagnement des pa-
tients dans leurs démarches médicale, sociale,
administrative et financiere est nécessaire en
instaurant une fonction de gestionnaire de par-
cours de soins®. ason W
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* Etablie par décret. art 1.322-1 du Code de la Sécurité sociale.
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