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Une foncrion prend
de plus en pius Jesplaee
aans le paysqée aeld Sanie.

| es fonctions de llaison entre

'hopital et le domicile revetent

Agent de Iiaison actuellement différentes

formes. Cest un metier en

A ° o o
h 0 Ital _ d O m Ic' Ie pleine expansion qui demande
p de la creativite de la part des
difféerents acteurs de soins:
les Intervenants medicaux,
paramedicaux, patients, aidants,
directeurs, monde politique.

Je suis maitre assistante dans la catégorie paramédicale,
coordinatrice delaspécialisation en santé communautaire
etintéressée depuis de nombreuses années parlacollabo-
ration soignant-soigné. Je méne depuis deux ans un projet
derecherche a HELMo. Celui-ci a pour objectif principal de
montrer I'importance de ['éducation du patient souffrant
de maladie chronique. Au cours de cette recherche, jai eu
l'occasion de mesurer I'importance de la fonction de liai-

son. En outre, avec les étudiants que jaccompagne, nous
Eglls)el:;nlz;lt:n;%?Mo nousrendons compte qu'il manque un maillon danslare-
Sainte-Julienne lation thérapeutique. Par exemple, lors deleursstages, les
L Rl Tl étudiants entament une démarche thérapeutique avecle
patient mais celle-ci nest pas poursuivie une foisle patient
de retour a domicile. Parallélement, dans le service hos-
pitalier ou jeffectue ma recherche, la fonction dagent de
liaison hopital-domicile nexiste pas encore et ce manque
se fait cruellement sentir mais nous espérons pouvoir la
créer a moyen terme.
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Lagent de liaison pour les patients pré-
sentant une (ou des) pathologie(s) chro-
nique(s) est un professionnel paramédi-
cal dont le r6le est de mettre en rapport
lesdifférentssoignantsetle patient,dans
le but daméliorer la qualité des soins dis-
pensés. Pour créer cette définition, assez
large, je me suis inspirée de Wrona (2017)
qui sest intéressée a cette fonction pour
les patients BPCO* dans son mémoire de
master en Santé Publique. Je montrerai
plustard que cette fonction peut prendre,
suivant leshépitaux,lesservicesetles pa-
thologies, des orientations différentes.

Dans la fonction envisagée par la re-
cherche en cours, l'agent travaille en
étroite collaboration avec les médecins
spécialistes du service, le personnel pa-
ramédical et le personnel extrahospita-
lier (médecin traitant, maison de repos,
infirmier a domicile, kinésithérapeute,
assistant social..). Il procéde a un suivi
du patient des la découverte et la prise
en charge de la maladie chronique. Dés
la premiere visite chez le médecin, un
contact peut sétablir entre le patient et
I'agent de liaison. Cest a cette occasion
quelarelation thérapeutique commence
entre eux.

Tout aulongde sontraitement ainsique
lors des éventuelles hospitalisations, le
patient rencontre cette personne. Lagent
désigné a pour mission de centraliserles
informations provenant des différents
dispensateurs de soins. Il doit effectuer
unsuividupatient endehorsdel'hépital
afin desassurerdelabonneévolutionde
ce dernier. Il est la personne de contact
pour le patient et oriente ce dernier vers
un autre professionnel de la santé si né-
cessaire.

Actuellement, le défi des malades
chroniques est de vivre le mieux pos-
sible et le plus longtemps sans étre
hospitalisés. Cest également un défi pour
leshépitaux qui doivent prouver que les
réhospitalisations rapides (dansle mois)
diminuent et que les durées d'hospitali-
sation sont plus courtes. Selon le Centre
Fédéral d' Expertise des Soins de Santé
(KCE, 2012, p.6) «lesmaladies chroniques
sont devenues dans le monde une cause
majeure de morbidité et de mortalité (a
lorigine de 63% des déces). Les maladies
cardiovasculaires, les cancers, le diabéte
et les maladies respiratoires chroniques
sont les causes de déces les plus fré-
quentes en Europe. (..) La prévalence
croissante desmaladies chroniquesaun
impact sur le systéme de soins de santé
et surlasociété dans son ensemble;sur
lentourage du patient, les réseaux fami-
liaux, les services d'assistance sociale et
laforce detravail.(..)

1. Brocho-Pneumo-
pathie Chronique
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2. « Capacité de
comprendre et
dutiliser la lecture,
lécriture, la parole

et dautres moyens
de communication
pour participer ala
société, atteindre ses
objectifs personnels
et donner sa pleine
mesure» (Rootman
& Gordon-el-Bihbety,
2008, cité par Cultures
& Santé, 2016, p.15)

3.« éducation
thérapeutique du
patient vise a aider

les patients a acquérir
ou maintenir les
compétences dont ils
ont besoin pour gérer
au mieux leur vie avec
une maladie chro-
nique. Elle fait partie
intégrante et de facon
permanente de la prise
en charge du patient.»
(HAS, 2007, (2007 citée
par Naudin, Margat &
Rolland, 2016)

Les pouvoirs publics européens sont ac-
tuellement confrontésau défiqui consiste
aintégrer des politiques, des budgets et
une provision de soins pour mieux ré-
pondre aux besoins des personnes at-
teintes de maladie chronique».

Dans les hopitaux, cette problématique
se traduit par un nombre important
d’hospitalisationsliées a ces pathologies
mais également par un nombre de réad-
missions rapides, qu'ils voudraient voir
diminuer. « Lagestion des maladies chro-
niques entraine de nombreux défis pour
leshépitauxen vuede garantir:laqualité
etlasécurité dessoins, une gestion raison-
nabledesressourceset uneexpériencesa-
tisfaisante pourles patients.(Whittington
et al. 2015 cités par Wrona, 2017,p.9)

La fonction de liaison est, selon moi,
un métier davenir puisque les patho-
logies chroniques, comme je ai mon-
tré ci-dessus, sont en évolution crois-
sante. Mais aussi parce que le patient
est de plusen plusen demande dauto-
nomie pour le suivi de sa pathologie.
Eneffet,depuislaloisur «lesdroits du
patient »,une partiedentre-eux prend
consciencedesondroit al'information,
ala prise de décision sur ce quilui ap-
partient,sasanté...

Le patient a de plus en plus acces, via
internet entre autres, a des infor-
mations médicales en tous genres.
Cependant, certains narrivent pas,
par mangue de littératie? en santé, a
comprendre et 3 mettre en pratique
cequilsytrouvent.

Cela peut sembler paradoxal mais je
pense que cette autonomie doit, dans
un premier temps du moins, étre ac-
compagnée par un professionnel spé-
cialisé dansléducation thérapeutique
du patient?.

Il est important pour le profession-
nel d'aider le patient a faire ses choix;
deléclairer et le soutenir dans le vaste
«monde» dela vie avecla pathologie. Le
fait deseretrouver, parfoisdujouraulen-
demain, « patient chronique » demande
une reconstruction identitaire et 'ap-
prentissage de nouvelles compétences.
De plus, les durées d’hospitalisation
ayant tendance a diminuer fortement, le
patient a besoin d'un accompagnement
adomicile. Il ne sagit pas, bien entendu,
de se substituer aux professionnels déja
actifs auprés du patient mais de faire la
liaison entre ce qui a été entrepris a 'h6-
pital et ce qui pourra étre poursuivi au
domicile du patient.

A plusieurs reprises, La ministre de la
Santé a fait part de son souhait damélio-
rer lessoins prodigués aux malades chro-
niques. Pour ce faire, il faudrait améliorer
les processus de soins ainsi que les réles
et interactions entre les différents inter-
venants. Le KCE (2012, p.5) reprend ces
directives: « En premier lieu une vision
globale a long terme s'impose, au sujet
delamaniere dont le systéme de soinsde
santédoit évoluer,danslesensdunemeil-
leure intégration et continuité des soins,
et ce afin de mieux répondre aux besoins
et attentes des malades chroniques.
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Un processus de réflexion a été engagé
sur cettethématique».Delasont nésdes
projetstelque RELIAN*“et 3C4H5financés
par le SPF Santé Publique.

« Selon 'OMS, les maladies chroniques
sont des affections de longue durée qui,
en regle générale, évoluent lentement.
(..) [Elles] se caractérisent par 'ampleur
de leurs répercussions sur la vie quoti-
dienne, non seulement pour les patients
mais aussi pour leur entourage ». (Nau-
din, Margat & Rolland, 2016, p.46). Vincent
Dumez, patient chronique canadien, en-
tendu en 2017 au CHR de la Citadelle a
Liége,amisenévidence queletempsan-
nuel du patient chronique avecle profes-
sionneldesantéestde5alohmaisquele
tempsannuel du patient chronique avec
sa maladie est 6000h durant lesquelles
il doit prendre soin de lui-méme. La ma-
ladie « va accompagner le patient pour
un long moment, de facon permanente,
avecdes phases plus oumoins critiques.
Il passera par des phases de latence pen-
dant lesquelles, il pourra se considérer
guéri, mais il sera ensuite en proie a une
nouvelle poussée ou a un épisode decom-
plications. La guérison ne pourra jamais
étreenvisagée.Ilsagira plutot d'unestabi-
lisation et peut-étre d'unetransformation
alaquellelindividu devratoujourssadap-
ter pour vivre mieux.» (Naudin, Margat &
Rolland, 2016, p.51)

Un patient adhérent prend son traite-
ment en suivant la posologie et cette
prise dure dans le temps. Différentesre-
cherches dans une université du Cana-
daont mis en évidence que 50 a 70% des
patients ne sont ni observants, ni méme
adhérentsaleur traitement.

Les projets de liaison en région lié-
geoise prennent des formes diverses

et variées. Jai pu mettre en évidence
certaines fonctions qui se déploient
uniquement dans l'intra-muros et
dautres qui «sortent » de 'hopital.
Certaines ont pour objectif de faire

la liaison entre les professionnels
de I'hépital qui suivent un patient
hospitalisé. Par exemple, pour un pa-
tient hospitalisé dans un service de
gastro-entérologie qui présente des
troubles psychologiques, le chef de
I'unité ou il est hospitalisé peut faire
appel ala fonction de liaison psycho-
logique quiviendravoirle patient dans
son unité et fera ensuitelelien avecle
thérapeute éventuel en extra-hospi-
talier. Cette fonction est néeengrande
partie d'un besoin des professionnels
de coordonner leur travail, pour plus
defficience. Dautres coordonnent ce
quisefaitalhopital et transmettent les
informations nécessaires aux presta-
tairesdu domicile. Unexemple évident
estl'hospitalisation a domicile axéesur
les antibiothérapies et lesjinjections
sous-cutanées des patientsiavec des
pathologies oncologiques ouhémato-
logiques. Dans de tels cas, I'infirmiére de
liaison de I'hdpital gére toute la mise,en
place du traitement a domicile (suivant
un certain nombre de critéres et 'accord
de diverses personnes). Auparavant, ces
patientsdevaient étre hospitalisés parfois
durant plusieurs semaines pour recevoir
un traitement. Grace a ces projets pilotes,
le patient reste a son domicile et reprend
saviedes quelesoignant est parti.

4. Le projet RELIAN
(Réseau Liégeois In-
tégré pour une Auto-
nomie Nouvelle) vise
a travailler selon une
approche différente,
en collaboration
avec le patient et
avec tous les sec-
teurs en lien avec les
déterminants de la
santé. Mise en place
d'un réseau struc-
turé permettant au
patient chronique de
développer des stra-
tégies en vue dagir
sur son autonomie
globale (la restaurer,
la maintenir) via un
parcours de soins de
qualité.

5. Le consortium
3C4H propose la
création d'un pdle de
référence pour les
maladies chroniques
accessible a tous les
acteurs de la santé

et de laide (patients,
aidants proches, pro-
fessionnels), nommé
« Chronicopdle». Son
objectif principal

est lamélioration

du bien-étre et de

la santé de chacun
dans le respect des
principes déquité,

de solidarité et
defficience.
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Celaaaussi comme objectif de diminuer
les maladies nosocomiales. Dautres
«agents de liaison » se rendent aussi au
domicile du patient pour « écoler » les
infirmiers du domicile ou pour assurer
un suivi. De tels projets existent depuis
un certain temps pour des pathologies
pédiatriques de type mucoviscidose ou
diabéte. Certaines fonctions se mettent
en place autour de l'accompagnement
de pathologies telles que l'insuffisance
cardiaque ou la BPCO. Dans ce cas, les
patients rencontrent lI'infirmiére apres
un contact avec le médecin spécialiste
enconsultation ambulatoire. Celle-cide-
vient la référente du patient. Ensemble,
ils envisagent le suivi de la pathologie:
compréhension de la maladie, traite-
ment, vie au quotidien avec la maladie.
Si le patient est hospitalisé, l'agent de
liaison rencontre le patient a I'hépital,
laccompagnedanslaprisedu traitement,
envisage avecluile retour a domicile.

Depuis 2015, des étudiants infirmiers
qui se spécialisent en santé communau-
taire tentent cette expérience durant un
de leurs stages. Ils ont pu aller a la ren-
contre des patients hospitalisés pourdes
pathologies respiratoires et plus spécifi-
quement souffrant de BPCO. Lors de
ces stages, ils se sont rendu compte de
I'importance de partir des savoirs, des
représentations et des souhaits des pa-
tients quant aleur gestion de leur mala-
die (traitement, arrét ou pasdutabac, vie
audomicile...).

Ils ont tenté avec les patients de mettre
en avant des objectifs pour un meilleur
suivi de la pathologie a domicile. Ce-
pendant, un élément récurrent lors des
rencontres de «debriefing » avec ces étu-
diants était qu'ils ne savaient pas ce qu'il
se passait une fois le patient de retour
au domicile et, du coup, ne savaient pas
déterminer si les objectifs mis en place
étaient réalisablesounon. Cesétudiants
ont bien mis en évidence le « chainon »
mangquant de cet accompagnement: le
lien entre I'hopital et le domicile.

Voila ot la fonction de liaison se trouve
actuellement. Il reste de grands défis:
améliorer la formation des soignants a
l'éducation thérapeutique du patient,
susciter la reconnaissance par les poli-
tiques de ces accompagnements spéci-
fiques des patients chroniques, adapter
lorganisation deshépitaux et dessoinsa
domicile a cesnouvelles pratiques, ...

Des défis considérables, mais un objectif
passionnant!
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