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Retour au domicile des patients adultes atteints d’ accident vascul aire cérébral

AVANT-PROPOS

La médecine est marquée par | accroissement constant des données publiées et le
dével oppement rapide de nouvelles techniques qui modifient constamment les stratégies de
prise en charge préventive, diagnostique et thérapeutique des malades. Des lors, il est tres
difficile pour le clinicien d'assimiler toutes les informations découlant de la littérature
scientifique, d’ en faire la synthese et de I’incorporer dans sa pratique quotidienne.

L’ Agence nationale d accréditation et d évaluation en santé (Anaes) a notamment pour
mission de promouvoir la démarche d évaluation dans le domaine des techniques et des
stratégies de prise en charge des malades, en particulier en élaborant des recommandations
professionnelles. A ce titre, dle contribue & mieux faire comprendre les mécanismes qui
relient évaluation, amélioration de la qualité des soins et régularisation du systeme de santé.

Les recommandations professionnelles sont définies comme «des propositions dével oppées
méthodiquement pour aider le praticien et le patient a rechercher les soins les plus
appropriés dans des circonstances cliniques données ». Leur objectif principal est de fournir
aux praticiens une synthése du niveau de preuve scientifique des données actuelles de la
science et de I’ opinion d’ experts sur un théme de pratique clinique, et d étre ainsi une aide a
la décision en définissant ce qui est approprié, ce qui ne I’est pas ou ne I’est plus, et ce qui
reste incertain ou controversé.

L es recommandations professionnelles contenues dans ce document ont été élaborées par un
groupe multidisciplinaire de professionnels de santé, selon une méthodologie explicite,
publiée par I’ Anaes dans son document intitulé : «Les recommandations pour la pratique
clinigue - Base méthodol ogique pour leur réalisation en France - 1999 ».

L e développement des recommandations professionnelles et leur mise en application doivent
contribuer a une amédlioration de la qualité des soins et & une meilleure utilisation des
ressources. Loin d avoir une démarche normative, I’ Anaes souhaite, par cette démarche,
répondre aux préoccupations de tout acteur de santé soucieux de fonder ses décisions
clinigues sur les bases les plus rigoureuses et objectives possible.

Alain COULOMB
Directeur généra
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L’ élaboration de recommandations professionnelles sur le theme du « retour au domicile des
patients adultes atteints d’ accident vasculaire cérébral » a été demandée al’ Agence nationale
d accréditation et d’'évaluation en santé (Anaes) par la Société francaise de médecine
physique et de réadaptation.

Ces recommandations completent celles sur la prise en charge des patients adultes a la phase
aigué de I’ accident vasculaire cérébral, finalisées et publiées par I’ Anaes en 2002.

La méthode de travail utiliste a é&é celle décrite dans le guide méthodologique
« Recommandations pour la pratique clinique — Base méthodologique pour leur réalisation
en France », publié en 1999 par I' ANAES.

L’ ensemble du travail a été coordonné par M. Michel GEDDA, chef de projet, avec |’ aide de
M"® Marie-Laure TURLET, assistante, sous la direction du D" Patrice DOSQUET,
responsable du service des recommandations professionnelles.

L a recherche documentaire a été réalisée par M™ Emmanuelle BLONDET, documentaliste,
avec |’ aide de M"® Sylvie LASCOLS, sous la direction de M™ Rabia BAZI.

L’ Anaes tient a remercier les membres du comité d’ organisation, du groupe de travail, du
groupe de lecture et de son Conseil scientifique qui ont collaboré a ce travail.
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RECOMMANDATIONS

INTRODUCTION

Les recommandations s adressent aux professionnels sanitaires et sociaux ainsi qu’aux
organismes de décision et de financement.

Elles concernent des patients ayant, apres un accident vasculaire cérébra (AVC), des
atérations de santé diverses, dans des contextes souvent différents. Ces recommandations
générales nécessitent des adaptations aux besoins spécifiques, selon les particularités locales
ou régionales de prise en charge des patients.

Apres anayse des différentes études publiées (retour précoce ou non au domicile et
rééducation au domicile, retour au domicile et rééducation en hopital de jour, rééducation en
hospitalisation compléte), le groupe de travail constate qu’aucune stratégie n’apparait
supérieure aux autres en termes de bénéfice fonctionnel pour le patient ou son entourage.

D’un point de vue économique, les études identifiées permettent de conclure a un moindre
colt (ou au minimum a une équivalence) des stratégies de prise en charge a domicile, sans
toutefois permettre de généraliser ces résultats au contexte francais.

En termes d’ organisation des soins, les capacités actuelles des structures de soins de suite et
de réadaptation ne permettent vraisemblablement pas de prendre en charge tous les patients
qui nécessitent une rééducation a I’issue de la phase aigué d’'un AVC. Une diversification
des modalités de prise en charge, notamment a domicile (retour précoce et/ou rééducation a
domicile, rééducation dans le cadre d’ une hospitalisation a domicile, rééducation en hépital
de jour), pourrait permettre d optimiser les filieres de soins. Cette diversification est
conditionnée par la structuration des services de maintien et d’aide a domicile.

Concernant la prise en charge actuelle au domicile, des structures de coordination émergent,
mais le groupe de travail constate que la prise en charge repose surtout sur des réseaux
pluridisciplinaires informels.

Le groupe de travail a préféré orienter sa réflexion sur la précocité de I’ organisation du
retour a domicile; en ce sens, lorsqu'on parle de «retour précoce », il convient de
comprendre le retour «le plus tét possible et le mieux organisé possible ».

PREPARATION DU RETOUR

Le groupe de travail recommande aux équipes hospitalieres :

» d'informer le patient de son état clinique et de son évolution, dans la mesure du possible,
et de sesdroitsdanstouslescas;

» de prendre en compte dans le processus décisionnel le projet du patient ainsi que sa
situation familiale et socio-économique ;

» de débuter rapidement les réflexions et démarches relatives au retour a domicile de fagon
aorganiser ce processus dans le temps.
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Le retour au domicile d’un patient peut notamment nécessiter :

un ou plusieurs aidants, physiquement et psychologiquement disponibles ;

des professionnels de santé et sociaux disponibles et impliqués;;

un domicile accessible et sécurisé ;

des ressources financieres adaptées aux besoins futurs du patient ;

un protocole de suivi mis en cauvre avant la sortie du service, comportant notamment les
dispositions pour :

impliquer le patiert et safamille dans le projet de vie,

informer le patient et sa famille de ses droits sociaux et de I'existence
d interlocuteurs locaux,

informer et coopérer avec les professionnels sociaux et de santé concernés,

obtenir les aides techniques et I'aménagenment du lieu de vie,

assurer le suivi des traitements débutés, notamment les traitements de prévention
secondaire.

La sortie se prépare dés I'’admission dans une vision systémique intégrant les dimensions
médicale, sociale et psychologique. Cette préparation suit un plan d'action intégrant le
patient et son entourage, par exemple et de fagcon non chronologique :

rencontre de la famille dés le 2° jour aprés
I’admission, avant sa demande, a linitiative de
I’équipe hospitaliere pour informer du diagnostic
quand cela est possible, discuter du pronostic vital et
fonctionnel, et recueillir les informations relatives a
I’ environnement social, familial et professionne ;
anayse de la situation sociale afin d envisager les
besoins, les démarches et aides immédiates a
programmer pour étre opérationnelles au moment de
lasortie ;

information du médecin traitant de |’ hospitalisation
du patient ;

identification des professionnels de santé qui suivront
le patient asa sortie ;

courrier aux professionnels de santé qui suivront le
patient a sa sortie afin de les informer et de
coordonner les actions définies par le projet de vie
(prévenir de la date d hospitalisation, du diagnostic et
de I'état du patient, donner le nom des référents,
inviter a préparer la sortie) ;

concertation formalisée de ces professionnels au lit du
patient hospitalise ;

définition des objectifs successifs a atteindre aprés
retour au domicile (pour respecter les préférences du
patient et améliorer sa quaité de vie et celle de
I’ aidant) ;

visite a domicile pour identifier les contraintes
d acces et les limites architecturales en vue d’ adapter
le domicile et de proposer les aides techniques
nécessaires ;

INDISPENSABLE

INDISPENSABLE

INDISPENSABLE

INDISPENSABLE

INDISPENSABLE

SOUHAITABLE

INDISPENSABLE

INDISPENSABLE
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e organisation des modalités de sortie avec les INDISPENSABLE
professionnels qui suivront le patient a la sortie ;

*  planification du suivi du patient et des aidants;; INDISPENSABLE

e préparation du dossier du patient qui sera remis aux INDISPENSABLE
professionnels concernés ;

e éducation thérapeutique de I'entourage, voire INDISPENSABLE
hébergement du conjoint si nécessaire ;

e mises en sdituation épisodiques : appartement SOUHAITABLE

thérapeutique, permissions de sortie a domicile,
hospitalisation de jour, accueil temporaire ;
e organisation des transports futurs;; SOUHAITABLE
e information sur les associations de patients. INDISPENSABLE

RETOUR PRECOCE

Le groupe de travail considere que le retour dit précoce au domicile n’est possible que s'il
existe une équipe spécialisée en rééducation et réadaptation a domicile disposant du temps et
des moyens nécessaires. Dans ce cadre, la démarche de soins infirmiers (DSI) peut prendre
place dans le dispositif de maintien & domicile du patient.

Le groupe de travail retient certaines conditions favorables au retour précoce :

» lavolonté du patient et de son entourage ;

o lastabilité de I’ éat clinique général ;

* lecontréle de la continence urinaire et fécale ;

» |'acquisition ou la préservation de capacités fonctionnelles de transfert ;

» |'intégrité des fonctions supérieures (orientation temporo-spatiale, praxies et gnosies) ;

e |'absence de comorbidités invalidantes (insuffisance cardio-respiratoire, démence,
dépression, etc.).

Le groupe de travail remarque qu’il convient de relativiser ces conditions cliniques
favorables au contexte général du patient, et plus particuliérement a sa situation familiale a
la sortie de I"ingtitution. Les facteurs a considérer sont notamment les suivants.
* Lesadants:
- motivation;
- disponibilité effective, efficacité du soutien;
- capacités physiques et psychol ogiques.
L’ entourage doit recevoir |’ équipement et les conseils nécessaires aux déplacements
du patient dans son environnement.
Le groupe de travail recommande de former et d'intégrer |’ entourage du patient au
processus de compensation du handicap :
- information personnalisée accompagnant la remise de documents explicatifs;;
- formation: participation a une journée de rééducation, aide aux aidants;
- accompagnement psychologique, groupes de parole.

» L’équipe soignante médicalisée :
- implication;
- disponibilité effective ;
- coordination, débutée par le médecin généraiste désigné par le patient, pour
mettre en place des interventions a caractere sanitaire et médico-social ; la
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coordination peut dans un deuxieme temps étre réalisée par un autre membre de
I’ équipe.

La possibilité de recourir aux centres locaux dinformation et de coordination
gérontologiques (CLIC) pour les personnes de plus de 60 ans, aux équipes mobiles
d’ accompagnement au domicile (service d’ accompagnement a la vie sociae) et aux sites
pour la vie autonome.

L’existence de supports de transmission entre les différents intervenants, et d’'un
protocole écrit permettant de vérifier si les conditions d’un maintien & domicile sont
réunies. Ce protocole prend en compte au moins les é éments suivants :

- lepatient et lafamille ont é&té préparés;

- le médecin généraliste, I’ équipe de soins a domicile et les services sociaux ont

recu les informations ;

- les équipements sont en place ;

- lecalendrier de soins est établi ;

- letraitement peut étre poursuivi sans interruption.

Les potentialités financiéres du patient et de son entourage :
- lesressources propres du patient et de son entourage ;
- les aides financieres: alocation personnalisée a I’autonomie (APA), pension
d’invalidité des salariés, allocation aux adultes handicapés.

Le groupe de travail recommande aux professionnels de santé de s assurer que le
patient atteint d'un AVC bénéficie de lexonération du ticket modérateur au titre
d'une affection de longue durée (ALD) pour «accident vasculaire cérébral
invaidant »s’il Nest pas d§ja exonéré au titre d’ une autre affection de longue durée.

L’ accessibilité et la séeurité des lieux de vie.

APRESLE RETOUR

L e groupe recommande :

d’ organiser un soutien personnalisé pour le patient et ses aidants en fonction de leurs
besoins psycho-sociaux particuliers et régulierement réévalués;
d organiser des consultations dans |’ unité d’ origine ;
d’assurer un suivi médical pendant les premiéres années :

- enneurologie : visitea3 moiset al an,

- en meédecine physique et de réadaptation: visite @ 6 mois, a 1 an, puis tous

les2 ans;

d’ organiser la continuité des soins et de I’ information;
de préparer I'arrét de certaines activités thérapeutiques (afin d'éviter le sentiment
d abandon) ;
de prévoir un suivi médical a long terme comportant la recherche des facteurs de risque
cardio-vasculaire, la recherche des complications et des conseils hygiéno-diététiques ;
de dépister la régression des acquis, la démence, la dépression du patient et |’ épuisement
et ladépression de I’ aidant ;
de prendre en compte la vie affective et sexuelle du patient (soutien psychologique,
médicaments, etc.).
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VI.

VII.

VIII.

CONDUITEAUTOMOBILE

Pour reconduire, tout cérébro-1éseé doit passer devant la commission médicale du permis de

conduire. Le groupe de travail recommande :

e dinciter tout patient qui souhaite conduire un véhicule a subir les évauations
pluridisciplinaires et mises en situation adéquates avant de se présenter devant la
commission médicale du permis de conduire ;

» d'inciter tout patient qui a repris la conduite automobile a en informer son assurance.

REPRISE DU TRAVAIL

Le groupe de travail recommande de guider et d accompagner le patient dans le processus
de reprise du travail quand cela est possible (ce qui peut aler de I’ évaluation des pré-requis
professionnels au soutien et suivi de I'insertion ou au deuil de I’emploi).

Du fait de I’asthénie quas constante, la reprise du travail tient compte des modalités de
trajet jusqu’ au lieu de travail et privilégie I’ utilisation du mi-temps thérapeutique.

RECONNAISSANCE DESACTIVITESLIEESAU RETOUR

Le groupe de travail recommande :

» la reconnaissance financiere de I'implication des professionnels libéraux dans la
préparation du retour a domicile et des déplacements inhérents a cette activité, avant et
pendant le maintien a domicile du patient ;

* la reconnaissance financiére de la coordination des activités des professionnels libéraux
justifiées par le retour et le maintien a domicile du patient ;

» defavoriser I'intervention ergothérapique au domicile du patient.

PROPOSITIONS D’ACTIONS FUTURES

Le groupe de travail recommande de mettre en ceuvre des études comparant différentes
stratégies adaptées au systeme francais de santé : retour précoce ou non et rééducation au
domicile, retour au domicile et rééducation en hopital de jour, rééducation en hospitalisation
complete. Ces études devront prendre en compte, entre autres, les initiatives locales d§a
opérationnelles, la disponibilité des professonnels sociaux, le temps nécessaire aux
formalités administratives, etc. Le groupe de travail incite les pouvoirs publics et les équipes
francaises a faire des études pour confirmer les données internationales.

Le groupe de travail recommande d’ adapter au contexte francais les instruments anglo-
saxons de mesure de la qualité de vie des patients atteints d AV C et de leurs aidants afin que
ces dimensions puissent étre éval uées dans des études francai ses.

Le groupe de travail invite les pouvoirs publics a une réflexion visant a améliorer les filiéres
de prise en charge a domicile (structuration, financement, etc.).
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