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Un nouveau métier : « gestionnaire de cas »

Définition de gestion de cas et intérét

dans ’accompagnement de la démence

La gestion de cas constitue un champ professionnel
nouveau, a 'interface des secteurs sanitaires et sociaux.
Il se développe en France depuis 2008 sous I'impulsion
du plan national Alzheimer [1]. Les « gestionnaires
de cas » [2] - traduction du terme anglo-saxon case
manager [3] - ont pour missions d’évaluer les besoins
d’une personne malade afin de planifier et de coordonner
la mise en place des services répondant a ses besoins
globaux de santé. lls s’efforcent d’améliorer la qualité et
Pefficience des soins [4]. Cette fonction est apparue aux
€tats-Unis dans les années 1970 et a d’abord concerné
des travailleurs sociaux. Secondairement sont apparues
des infirmieres « gestionnaires de cas ». La gestion de
cas est actuellement largement répandue aux Etats-Unis
et au Canada, et se développe en Europe. Il persiste un
débat autour du statut de la fonction de gestionnaire
de cas: s’agit-il d’une simple évolution des missions
des professionnels sociaux ou de santé [5] ou d’un nou-
veau métier [6] pour I’exercice duquel une formation
spécifique est nécessaire ? Les case managers, parfois
aussi appelés care managers [3], ont en pratique des
formations diverses et travaillent pour des organisa-
tions de santé publiques ou privées - des assurances en
particulier - et parfois a leur propre compte. Les disease
managers [7] se spécialisent pour leur part dans le suivi
d’une maladie chronique spécifique (diabéte [8], trouble
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psychiatrique, insuffisance
rénale, démence [9], etc.).
Le travail du gestionnaire
de cas comprend en géné-
ral les tdches suivantes
(10,117 :

« lerepérage des patients
relevant de sa compé-
tence ;

+ une évaluation globale
standardisée de leur situa-
tion et de leurs besoins,
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qu’ils soient sanitaires ou sociaux ;

« I’élaboration d’un plan de service individualisé réca-
pitulant "ensemble des services nécessaires (livraison
des repas, soins a domicile, suivi médical, aménage-
ment du domicile, visites de bénévoles, etc.) ;

+ la mise en ceuvre de ce plan, son adaptation a I’évo-
lution de la maladie et la réévaluation réguliere des
besoins.

La pratique de la gestion de cas pour les patients pré-
sentant un syndrome démentiel semble d’autant plus
pertinente que leur prise en charge requiert la collabo-
ration de nombreux professionnels, médicaux, paramé-
dicaux et du secteur social. La nécessité du recours a un
professionnel pour aider la personne malade a organiser
sa vie quotidienne est flagrante lorsque celle-ci est
isolée et ne peut s’appuyer sur des proches, ou lorsque
les proches en question n’ont pas la capacité de lui
venir en aide.
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Les données concernant I’efficacité de cette nouvelle forme d’accom-
pagnement appliquée aux patients atteints de la maladie d’Alzheimer
sont d’interprétation difficile du fait de la variabilité des pratiques
professionnelles regroupées sous le terme de case management. Les
objectifs méme de la gestion de cas ne sont pas clairement définis,
certaines études privilégiant des objectifs cliniques [7, 12], comme la
qualité de vie des personnes malades ou des aidants, d’autres [13, 14]
des objectifs médico-économiques, comme une meilleure utilisation
des ressources sanitaires et sociales. Une méta-analyse récente [15]
montre cependant que la gestion de cas semble permettre une amé-
lioration de la qualité de vie des patients et de leurs aidants, du méme
ordre de grandeur que celle qu'offrent les traitements médicamenteux
de type anticholinestérasique. Les essais appliquant un modéle de ges-
tion de cas intensive [8], dans un systéme de soin intégré, c’est-a-dire
dans lequel les différents acteurs s’organisent pour travailler ensemble,
obtiennent des résultats plus significatifs. Concernant Iutilisation des
ressources de santé, I'expérience du Québec [16] montre que la gestion
de cas ne nécessite pas toujours un investissement supplémentaire, et
peut étre mise en place par un redéploiement des moyens existants.
Il n’est en revanche pas clairement démontré a ce jour que, dans
I’exemple de la démence, la gestion de cas ait un effet positif sur la
rationalisation de P'utilisation des ressources de santé [13].

Spécificité du modele francais

La gestion de cas se développe a présent en France dans le cadre du
plan national Alzheimer [1]. Le modéle francais a ceci de particulier
que son objectif est non seulement d’aider les personnes les plus
en difficulté grace a I'intervention directe d’un gestionnaire de cas,
mais aussi d’améliorer 'organisation du systéme de soin au bénéfice
de I’ensemble de la population dgée. L'organisation mise en place en
France s’inspire du modéle PRISMA, « Projet et recherches sur I'intégra-
tion des services pour le maintien de I’autonomie », d’abord développé
puis validé au Québec [17, 18]. La recherche action PRISMA France
[19, 20] a ensuite démontré la faisabilité de 'implantation d’une telle
organisation en France. Le contexte frangais est en effet particulier
du fait de la grande fragmentation [18] du systéme de soin aux per-
sonnes dgées : financeurs multiples (état, conseils généraux, sécurité
sociale, collectivités locales, assurances retraite et autres acteurs
économiques), intervenants salariés ou libéraux, structures hospita-
lieres traditionnelles ou ambulatoires, organismes publics, associatifs
ou privés. Cette fragmentation a pour conséquence un acces aux soins
et aux services parfois difficile, associé a des démarches socio-admi-
nistratives complexes. LU'implantation de la gestion de cas est I'occa-
sion, pour les différentes structures existantes, de travailler ensemble
a I’élaboration d’un projet. Cela implique la mise en place d’organes
de concertation et I'utilisation d’outils communs. Il s’agit finalement
de repenser I’organisation des soins sur un territoire donné. Le label
MAIA (Maison pour I’autonomie et I'intégration des malades d’Alzhei-
mer) permet d’attester I'efficacité de cette réorganisation. Les pilotes
MAIA ont en charge, outre la mise en place d’un service de gestion de
cas, d’articuler le travail en commun des différents acteurs de soins
sur un territoire donné (médecins, infirmiéres et kinésithérapeutes
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libéraux, services d’aide a domicile, hopitaux, maisons
de retraite, service de soins infirmiers a domiciles,
accueils de jour, etc.). lls ont pour mission de favo-
riser I'intégration de I'organisation des soins sur leur
territoire. Cela signifie qu’ils doivent agir pour réduire
concretement la complexité du systéeme, et non se
contenter de la gérer.

Le modéle de gestion de cas proposé en France est celui
d’une gestion de cas intensive et a long terme. « Inten-
sive » signifie qu’un gestionnaire de cas ne peut suivre
plus de 40 personnes simultanément, ni inclure plus de
cing nouvelles situations par mois. « A long terme »
signifie que la personne est suivie a domicile jusqu’a
son décés ou son entrée en institution. Ce dispositif
n’est pas destiné a "ensemble des personnes souffrant
d’une maladie d’Alzheimer, mais aux personnes agées
dont la situation est jugée particulierement complexe,
la maladie d’Alzheimer étant un élément fréquent
de cette complexité. Cette notion de complexité n’a
pas recu de définition officielle mais renvoie notam-
ment aux situations dans lesquelles I'intervention de
nombreux professionnels de différents domaines est
nécessaire [21]. Une soixantaine de gestionnaires de
cas travaillent aujourd’hui en France, mais ce nombre
devrait augmenter rapidement, puisqu’un maillage de
’ensemble du territoire francais est prévu d’ici 2014. Ce
sont des infirmieres, des assistantes sociales, parfois
des psychologues ou des ergothérapeutes, qui regoivent
une formation spécifique a la gestion de cas dans le
cadre d’un dipldme interuniversitaire. Au sein des MAIA,
ils ont, outre leur r6le vis-a-vis des personnes qu’ils
accompagnent, la responsabilité d’identifier d’éven-
tuels dysfonctionnements et de faire remonter I'infor-
mation au pilote MAIA, qui pourra ainsi travailler, avec
les organismes en cause, @ un mode de fonctionnement
plus efficace.

Questions éthiques posées
par la « gestion de cas »

La gestion de cas « a la frangaise » pose de nouvelles
questions éthiques, dont la spécificité naft des missions
qui lui sont attribuées et du systeme de santé.

Gestion de cas et dépenses de santé

Une des premieres questions touche a la distribution des
richesses et des dépenses de santé. A la différence de
la plupart de ses collegues américains, le gestionnaire
de cas frangais n'a actuellement pas pour mission de
contrdler les dépenses de santé. Aux €tats-Unis, le role
de gate keeper [22], c’est-a-dire de gardien des res-
sources, est une fonction importante du gestionnaire de



cas. Selon I’évaluation qu’il fait des besoins d’une personne, ce dernier
autorise ou non I’accés a certains services ou a certaines prestations.
Les gestionnaires de cas sont ainsi décrits comme ayant une double
mission : accompagner la personne malade et défendre ses droits
d’une part, préserver I'équilibre financier du systeme de soins d’autre
part. Certains auteurs justifient cette double mission par le fait qu’elle
correspond & la défense de intérét général [1, 23], compris comme la
somme des intéréts particuliers. Des études de terrain [24, 25] montrent
cependant que ces deux missions entrent souvent en conflit, et qu’il
s’agit méme d’une des principales questions éthiques auxquelles sont
confrontés les gestionnaires de cas aux Etats-Unis. €n France, certains
gestionnaires de cas réalisent les évaluations médicosociales qui condi-
tionnent le montant de I’allocation personnalisée d’autonomie [26]. La
question du r6le du gestionnaire de cas dans 'allocation des ressources
doit donc étre posée. Parmi les gestionnaires de cas que nous avons
rencontrés [22], certains estimaient que leur bonne connaissance de la
personne suivie leur permettait une évaluation précise de ses besoins,
garantissant une répartition équitable des ressources. D’autres pen-
saient que leur mission était avant tout de défendre les intéréts des
personnes suivies, et qu’elle était incompatible avec une responsabilité
dans I’équité du partage des ressources.

Le modele de gestion de cas frangais souléve d’autres questions. Deux
apparaissent majeures : les limites du partage d’information et la
gestion des refus de soins [26]. Elles touchent a deux principes fon-
damentaux : le principe du respect de la vie privée et celui du respect
de 'autonomie.

Limites du partage d’informations

Le partage d’informations avec les professionnels, mais aussi les
aidants présents auprés de la personne malade, est indispensable a la
pratique de la gestion de cas. Il peut concerner des données médicales,
financieres ou se rapporter a I'histoire de vie du patient. L'évaluation
standardisée de la situation du patient nécessite le recueil d’informa-
tions précises, aupres du patient lui-méme bien sir, mais aussi de son
entourage et de son médecin traitant. La mise en place du plan d’aide
proposé implique la diffusion ciblée des informations utiles a chacun
des intervenants. La mesure 5 du plan national Alzheimer spécifie que le
gestionnaire de cas doit travailler directement avec le médecin traitant.
Or la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé stipule que « toute personne prise en charge par
un professionnel, un établissement, un réseau de santé ou tout autre
organisme participant a la prévention et aux soins a droit au respect de
sa vie privée et du secret des informations la concernant. ». Cependant,
«deux ou plusieurs professionnels de santé peuvent, sauf opposition de
la personne diment avertie, échanger des informations relatives a une
méme personne prise en charge, afin d’assurer la continuité des soins
ou de déterminer la meilleure prise en charge sanitaire possible. » [27].
Ce texte, qui se trouve dans le code de la santé publique, n’envisage
pas explicitement la coopération entre professionnels des secteurs
sanitaires et sociaux. On peut de plus s’interroger sur la pertinence de
ce texte dans le cas de patients n’ayant pas la capacité d’informer eux-
mémes les professionnels sur leur état de santé et les services dont ils
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bénéficient. Une difficulté concrete réside aussi dans le
fait de s’assurer de la non-opposition de la personne au
partage d’informations, s’agissant de personnes présen-
tant des troubles cognitifs qui peuvent avoir des difficul-
tés a comprendre les conséquences de ce partage. Enfin,
la loi précise que seules les informations utiles a la conti-
nuité des soins ou a la détermination de la meilleure prise
en charge possible peuvent étre partagées. Cela implique
de la part du gestionnaire de cas une transmission ciblée
pour chacun des partenaires, et un discernement parfois
difficile : connaltre certains éléments de I'histoire de
vie d’un malade atteint d’Alzheimer peut étre utile pour
mieux comprendre ses réactions, mais ou s’arréter ? Nos
travaux [22] ont montré qu’en pratique, les gestionnaires
de cas différenciaient le partage d’informations écrites,
restreint au minimum, et le partage informel d’informa-
tions orales, parfois beaucoup plus large. A avenir, une
clarification des procédures seraient utiles, selon des
principes démocratiquement débattus et contrdlés.

La question éthique du refus de soins

LUautre question éthique a laquelle se heurtent
aujourd’hui les gestionnaires de cas frangais est celle du
refus de soins. Elle découle des critéres de sélection des
personnes qu’ils doivent prendre en charge. Il s’agit en
effet uniquement de personnes dont la situation est jugée
particulierement complexe par les professionnels de
terrain. €n pratique, ce sont souvent des personnes refu-
sant les soins [28], ou évoluant dans un environnement
familial conflictuel par rapport a cette question. Dans
ces situations, le gestionnaire de cas se trouve confronté
a la question du respect ou non des choix d’un individu
dont la capacité décisionnelle est fragilisée par la mala-
die d’Alzheimer. Ces choix peuvent mettre la personne
malade en danger, sans qu’elle en soit bien consciente. Le
gestionnaire de cas a donc la difficile mission d’évaluer
non seulement la gravité du risque encouru, mais aussi la
compréhension qu’a la personne malade de ce risque. €n
théorie, le choix de la personne s’impose s’il est considéré
comme éclairé, au nom du respect de I"autonomie déci-
sionnelle de la personne [29]. Dans le cas contraire, la
question pour le gestionnaire est de savoir s’il endosse ou
non la responsabilité d’une prise de risque. En pratique,
les gestionnaires de cas confrontés a des personnes se
mettant en danger nous ont rapporté tenter, dans tous
les cas de figure, de convaincre la personne d’accepter
telle ou telle aide ’ils la jugeaient indispensable [22].
Pour ce faire, ils utilisent des arguments rationnels, mais
s’appuient aussi sur la relation interpersonnelle qu’ils
ont peu a peu construite avec la personne. Certains se
sont dits conscients que cette attitude pouvait relever
de la « manipulation », tout en la justifiant par le fait
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qu’ils agissaient pour protéger des personnes malades, c’est-a-dire
selon le principe de bienfaisance. Ces situations difficiles imposent la
mise en place de procédures encadrant la prise de décisions. Celles-ci
pourraient définir la place de la collégialité, assurer la tragabilité des
prises de décisions, proposer des mécanismes de controle, et préciser les
possibilités de recours.

Conclusion

Le développement de la gestion de cas en France dans le secteur
gérontologique est une innovation majeure. Celle-ci engage I'en-
semble des professionnels de ce secteur, les invitant a repenser leur
relation a I’autre, qu’il soit malade, aidant familial ou professionnel.
Elle appelle les citoyens et leurs représentants a penser les valeurs et
les procédures qui pourront guider ces pratiques. Ce nouveau mode
d’organisation peut étre I"occasion d’une réflexion en profondeur sur
les missions de chacun, afin qu’aucune personne malade, quelle que
soit la complexité de sa situation, ne soit délaissée. Il interroge fina-
lement sur la liberté de choix que nous souhaitons concéder aux plus
vulnérables dans notre société. ¢

Case management in gerontology: new practice, new issue
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