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Résumé :

La gestion de cas est une pratique professionnelle qui s'implante actuellement en France, en
particulier dans le domaine des soins aux personnes agées en perte d’autonomie. Les « gestionnaires
de cas » interviennent auprés de personnes agées vivant a domicile dont la situation est jugée
particulierement complexe sur le plan médical et social. lls ont pour mission d’évaluer les besoins des
personnes suivies, de mettre en place les soins et les aides nécessaires, et d’assurer un suivi a long
terme. llIs participent au processus d’intégration de I'organisation des soins en identifiant les
dysfonctionnements au niveau de leur territoire, dans le cadre du « dispositif MAIA ». L’apparition de
cette nouvelle pratique professionnelle souleve des enjeux éthiques spécifiques, du fait du
positionnement particulier des gestionnaires de cas vis-a-vis des personnes accompagnées et de leur
réle nouveau dans le systéme de soins. L'objectif de ce travail est de proposer un cadre cohérent
pour penser I'éthique de la gestion de cas, a partir de I'analyse des valeurs, des attitudes et des
pratiques des gestionnaires de cas.

Notre approche méthodologique s’appuie sur une recherche qualitative permettant un dialogue
permanent entre faits observés et constructions théoriques, selon les principes de I'éthique
empirique intégrée. Notre recueil de données comprend des entretiens approfondis avec des
gestionnaires de cas, des entretiens semi-structurés avec les « pilotes » qui les encadrent, des
groupes de discussions et un questionnaire écrit. L'étude francaise est complétée par une étude de
cas visant a évaluer les conséquences sur I'éthique des professionnels d’un contexte organisationnel
différent, a partir de groupes de discussion réalisés au Québec (Sherbrooke) et en Allemagne
(Greifswald).

L'analyse des données nous a amené a reconnaitre l'individualisation de la relation comme une
valeur phare de la gestion de cas. L’engagement des professionnels dans une relation soignante leur
permet de faire face aux conflits de valeurs que crée leur double mission de protéger des personnes
vulnérables et de respecter leurs choix. Les gestionnaires de cas s’appuient en effet sur cette relation
pour négocier avec la personne accompagnée un projet de soin qui fasse sens dans son histoire de
vie. Cette individualisation de la relation entre en tension avec la nécessaire a une organisation du
systeme de soins juste et efficiente.

Le développement d’une éthique professionnelle spécifique a la gestion de cas nécessite donc de
penser conjointement le réle clinique du gestionnaire de cas, vis-a-vis des personnes accompagnés,
et son réle institutionnel. L’équilibre entre ces deux roles est a construire dans le cadre d’une éthique
organisationnelle, compatible avec I'éthique des professionnels et garante des droits des personnes
accompagnées, propre a chaque systeme de santé.

Mots clés :

Ethique professionnelle ; Ethique organisationnelle ; Ethique empirique ; Etude qualitative ;
Gestion de cas ; Organisation des soins ; Soins gérontologiques ; France ; Québec ; Allemagne
Sujet agé fragile ; Maladie d’Alzheimer ;



Values, attitudes and practices of case managers in gerontology.
A professional ethics under construction.

Abstract :

Case management is a professional practice currently implemented in France. It is addressed to
elderly persons living in community whose social and medical situation is regarded as particularly
complex. Case managers have to assess needs in order to plan and coordinate necessary services.
They assure a long term intensive follow-up. Furthermore, they promote the integration of the
health care system by identifying malfunctions on their territories, as expected by the “MAIA” model.
The emergence of this new practice raises specific ethical challenges, because of case managers’ two
missions, patient-centered and system-centered. The aim of this study is to propose a coherent
framework for case management ethics, based upon an analysis of case managers’ values, attitudes
and practices.

This study is based on one qualitative inquiry, allowing a continuous dialogue between observed
facts and ethical theories, according to the approach of integrated empirical ethics. Our data
collection contains in-depth interviews with case managers, semi-standardized interviews with some
of their “pilots”, focus groups and a written questionnaire. This French survey is completed with a
“case study” in order to assess the consequences of different organizational contexts on
professionals’ ethics. We have therefore performed focus groups in Canada (Sherbrooke) and
Germany (Greifswald).

Our data analysis leads us to identify the individualization of relationships as a core value of case
management. The commitment of the professionals in a care relationship helps them to face the
dilemma between client’s protection and client’'s empowerment. They rely on this relationship to
negotiate with the client a care project that makes sense in terms of his/her life story. However, this
individualized relationship can conflict with the standardization, necessary for the equity and the
effectiveness of the health care system.

Hence, the development of a professional ethics for case managers implies handling both, their
clinical client-centered role and their systemic role. The balance between these two missions has to
be elaborated in terms of an organizational ethics, consistent with the ethics of the professionals and
guaranteeing the respect of the clients’ right, specific to each health care system.

Keywords :

Professional ethics ; Organizational ethics ; Empirical ethics ; Qualitative study ;
Case management ; Managed care ; Gerontological care ; France; Quebec; Germany;
Frail elderly; Alzheimer disease;
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Introduction

Pourquoi une réflexion éthique sur la gestion dearagérontologie ? Les débats actuels sur
le vieillissement de la société font de l'orgarimatdes soins gérontologiques un sujet
d’actualité. Cependant, ce sujet n’est souventddqu’en lien avec la question du codt de la
dépendance, reléguant au second plan les enjeuaihsities soins aux personnes ageées. Le
terme éthique connait pour sa part un « renouvepour le meilleur et pour le pire, puisqu’'a
la quéte authentique de sens se méle parfois cégies de communication qui nient les
contradictions de notre société (Bouquet 2012).réNdtavail s’efforcera donc de définir

clairement ce qu’est I'éthique, et en quoi elle tibms bien une discipline de recherche.

Au-dela des effets de mode, ce travail sur I'éthide la gestion de cas est, dans le champ de
la recherche en éthique, original a plus d’un tilreermet, d’abord, de sortir la recherche en
bioéthique (Childress 2007) des hdpitaux ou eltesesvent cantonnée (Borry et al. 2004),
pour s'intéresser aux questions rencontrées ea pal des professionnels non médicaux. I
nous donne de plus I'occasion de porter une voiepg&enne dans le débat qui entoure les
questions éthiques liées a la gestion des serdea®ins, débat principalement centré sur les
Etats-Unis et le Canada aujourd’hui (Corvol esalimis b, annexe 5), alors que les réponses
apportées outre-Atlantique ne peuvent étre tragsodirectement en Europe (Sugarman et
Sulmasy 2010, p. 69). Cette recherche, en intentenan stade précoce de la construction de
I'identité professionnelle des gestionnaires de @disgue et al. 2012), nous offre enfin
I'opportunité d’'une réflexion éthique qui accompade développement d’une pratique plutét

qgue d’en critiquer aprés coup les dérives.

Le caractere innovant de la gestion de cas en Eraogas a amené a baser notre travail sur
une recherche qualitative. Cette approche s’impodai fait de lI'absence de données
disponibles sur la nature des enjeux éthiques @ony associés en France. Elle a été pour
nous l'occasion d’'une réflexion approfondie suiplace des études dites « empiriques » en
éthique (Borry et al. 2004, Sugarman 2004). Ceifeache fait en effet aujourd’hui débat, de
nombreux auteurs brandissant la menace de «iGhushaturaliste » qui amenerait a
confondre «e qui est avec ce qui devrait étrgPellegrino 1995, Sugarman et al. 2009,

Hurst 2010). Elle est d’autant plus difficile & tneten ceuvre que la validité interne, et
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donc la qualité des recherches empiriques perteeern éthique dépendra dans une certaine

mesure de positions méta-éthiques individuelléStrech et al. 2010).

Au-dela de ces aspects épistémologiques, ce padjéte, nous I'espérons, 'engagement des
professionnels eux-mémes. lls ont su se rendre milslgopour y participer, malgré de
nombreuses autres sollicitations, manifestant ainsintérét réel pour les enjeux éthiques
liées a leur pratique. Par leurs questionnemen&iet révoltes, ils ont nourri ce manuscrit, et
montré ainsi que I'éthique n’était pas pour euxdomaine accessoire mais biefiessence

méme de leur action (Bouquet 2012).
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Contexte et problématique

1.la gestion de cas : historique et définition

(Ce paragraphe reprend l'article intituléa gestion de cas en gérontologie : nouveau métier,
nouvelles questions, publié dans Médecine Scigepeblié dans Gérontologie et Société,

présenté en annexe 1 p 132.)

La gestion de cas constitue un champ professiogoeht en France, a I'interface des secteurs
sanitaires et sociaux. Les gestionnaires de cagution de I'anglais « case managers ») ont
pour mission d’évaluer les besoins d’'une personaade afin de planifier et de coordonner
la mise en place des services répondant a sesnbeglibaux de santé. lls s’efforcent
d’améliorer la qualité et I'efficience des soinsa§é Management Society of America 2010).
Cette fonction est apparue aux Etats-Unis dansaheses 1970, concernant d’abord des
travailleurs sociaux, ensuite des infirmieres. lestpn de cas est actuellement largement
répandue aux Etats-Unis et au Canada, et se déeetapmlement sur les autres continents.
Les « case managers », parfois aussi appelés aeanagers », ont des formations diverses et
travaillent pour des organisations de santé pubtiquu privées, des assurances en patrticulier,
parfois a leur propre compte. Les « disease masagee spécialisent pour leur part dans le
suivi d'une maladie chronique spécifique (diabétayble psychiatrique, insuffisance rénale,
démence...) (Somme et al. 2012). Les frontieres ergsedifférentes appellations ne sont
cependant pas étanches. Il existe par ailleursématdsur la nature de la gestion de cas:
certains considerent qu’il s’agit d’'une simple foog, tandis que d’autres estiment qu’'une
nouvelle profession, différente de celle d'infirm@éou d’assistante socials, est entrain

d’apparaitre.

Le travail du gestionnaire de cas comprend lesstshivantes (Case Management Society of
America 2010) :

-le repérage des patients relevant de sa compétence

-une évaluation globale standardisée de leur @iuatt de leurs besoins, quils soient

sanitaires ou sociaux;
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-I'élaboration d’'un plan de service individualis€capitulant I'ensemble des services
nécessaires (livraison des repas, soins a domgtiigj médical, aménagement du domicile,

visites de bénévoles...);
-la mise en ceuvre de ce plan, son adaptation alliten de la maladie ;
-la réévaluation réguliere des besoins.

L’intérét de la mise en place de services de gest® cas reste débattu. La multiplicité des
approches possibles (gestion de cas a court outéonge, plus ou moins intensive, approche
globale ou centrée sur le suivi d'une seule pathelod rend impossible toute conclusion
définitive, d’autant plus que l'efficacité d’'un sere de gestion de cas ne peut s’interpréter
que dans un systeme donné d’organisation des §8mwol et al. soumis a, annexe 6). Il
apparait cependant que certains services de getgicas ont permis d’améliorer la qualité et
I'efficience des soins, ainsi que la satisfacties grofessionnels comme des usagers (Ross et
al. 2011). Les services proposant un suivi intedaifs le cadre d’'un service de soins intégres
semblent les plus efficaces (Somme et al. 2012s Rosal. 2011, Corvol et al. soumis a,

annexe 6).

2. Ethique et gestion de cas : une réflexion nord-

ameéricaine

(Ce paragraphe résume l'article intitulé «What ethifior Case managers? Literature review

and discussion », présenté en annexe 5)

La gestion de cas s’étant développée d’abord aaxsfinis et au Canada, il n’est pas
étonnant que la réflexion sur les enjeux éthiqguexatte pratiqgue professionnelle se soit
jusqu’a présent déployée dans le contexte culairdlorganisation des soins nord-américain.
Le développement des services de gestion de cas$ féea lI'idée de « managed care »,
« S0ins geéreés », c'est-a-dire a I'objectif de dgweér une organisation des soins qui permette
d’allier qualité des soins et contrble des codte. frincipal débat éthique porte donc,
logiqguement, sur la capacité du gestionnaire deacassumer ce double réle : promouvoir la
qualité des soins dans l'intérét du patient d’'ung,pet contrdler les codts afin de préserver

I'équilibre financier du systéme d’autres part. Pdes associations professionnelles de
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gestionnaires de cas (Case Management Society ariéan2010) et pour de nombreux
experts (Kane 1992, Mullahy 1999, Banja 2005), devise de l'institution et celui de la
personne accompagnée ne s’opposent pas : ces pproclaes concourent en effet au bien
commun, compris comme la somme des intéréts paetiisulDes voix se sont cependant
élevées pour dénoncer les choix impossibles augquelfinancement insuffisant pouvait
contraindre les gestionnaires de cas du fait ddocdle role (Padgett 1998). Certains ont
craint que, en I'absence de pouvoir réel sur [aition des ressources, les gestionnaires de

cas ne servent d’alibi pour justifier des coupesgitaire (Wolff 1993).

Les discussions portant sur des questions éthicuesjuelles sont confrontés les
gestionnaires de cas font tres souvent référence,particulier dans les journaux
professionnels (Nielsen 2002, McLaughlin et al. 498anja 1999), aux principes de
I'éthique biomédicale tels qu’énoncés par Beauchatphildress (Beauchamp and Childress
2009). Ces deux philosophes ont construit depui® 19¢ théorie basée sur quatre principes
consensuels que sont la bienfaisance, la non-reaifee, le respect de I'autonomie et la
justice. lls proposent d'utiliser ces principes coeun cadre d’analyse facilitant la réflexion
éthique et la prise de décision. Ces quatre prisc§omt a priori d'importance égale, mais
doivent étre spécifiés en fonction du contextemos en balance lorsque deux d’entre eux
entrent en conflit. Cette théorie, appelé « prirsti@ », est dite « de rang intermédiaire »,
c'est-a-dire gu’elle ne constitue pas une apprgiti®sophique globale qui permettrait de
trancher définitivement un dilemme éthique ; les@pes énoncés ne sont légitimés que par
leur caractere consensuel. Raymond Massé (2003pseujue cette légitimation ne saurait

remplacer une véritable justification, qui reléeeld réflexion philosophique.

Méme si d’autres « valeurs phares » consensuell@sgient étre proposées (Massé 2003),
les quatre principes définis par Beauchamp et @sklont acquis outre-atlantique, de par
leur popularité, une valeur normative incontesiBeux guides de bonne pratique ameéricains
destinés aux gestionnaires de cas s'y référentlalies explicitement (Case Management
Society of America 2010, Commission for Case Man&getification 2009).

Les données empiriques sur l'éthique professioandiks gestionnaires de cas restent
cependant tres limitées. Nous avons réalisé emu#rec2012 une recherche bibliographique
systématique croisant les termes « éthique » etstiogede cas » dans la base de données
« Scopus » (Corvol et al. soumis b, annexe 5). No@awons retrouvé que 8 études
gualitatives consacrées a cette question, 6 auz-Biais et 2 au canada. Les résultats de ces 8
études sont résumeés dans le tableau 1.
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Référence

Objet de I'étude et
cadre théorique

Lieu et méthodes

Principaux résultats

Feldman & al,
The journal of

Décison de sortie de
gestion de cas.
Réflexion centrée

Service de soins a
domicile, Etats-Unis
Etude de dossiers et

La pratique clinique ne correspond pas
la politique del’institution, qui lie la sortie¢
de gestion de cas a I'atteinte d’un objecti

=3

nursin uestionnaires écrits AN :
ursing sur la place du Gdd q . prédéfini. Les GdC ne parviennent pas
administration N basés sur des cas . . .
dans le systeme - . ~ g toujours agir en cohérence avec leurg
1993 cliniques adressée a 35
S valeurs.
infirmiéres GdC.
Les GdC privilégient I'intérét des
personnes suivies sur le respect de leurs
La gestion de cas| Service de gestion d¢ choix.
Clemens & al, est-elle centrée sur cas, Etats-Unis. Mettre la personne au centre est une

Journal of aging
and health 1994

la personne plutét
gue sur le systeme [?

7 GdC, entretiens
approfondis

valeur professionnelle et institutionnell
importante, mais qui rentre en conflit avec
d’autres valeurs et n’est pas toujours

1%

compatible, en pratique, avec les régles
institutionnelles.
Dilemmes éthiques Serwcgs fj(.a _gesthn de Les GdC veulent respecter I'autonomie
cas bénéficiant d'un o . .
auxquels sont ! . des personnes suivies mais doivent faire
Kane & al, . financement public, SN :
confrontés les GdC ! des conpromis difficiles, en rasion de
Journal of case Etats Unis i
Pas de cadre ) I'écart entre ce que la personne veut et ce
management 1994 PURPP Entretiens , .
d’analyse prédéfini s . dont elle a réellement besoin, ou pou
teléphoniques avec ménager l'intérét de tiers
251 GdC 9 :
Dilemmes éthiques| Services de gestion de Les GdC s’inquiétent de l'inégalité du
Gallagher & al, Cadre d’'analyse cas, Canada systeme et de la gestion des risque pqur

The journal of

basé sur les

89 GdC interrogés

les personnes présentant des troubles

ambulatory care principes de dans le cadre de cognitifs. lls sont conscients du caractgre
management 2002  Beauchamp et groupes de discussion potentiellement délétaire de certaines de
Childress ciblés leurs décisions.
Défendre les intéréts de la personne
implique parfois d’adopter une attitude
. Le concept Hopitaux, Etats-Unis directive, paternaliste, parfois de
Hellwig & al, , : : 5N . R
Lippincott case «d advopa(_:y », issl Entreueng a.ppr_(‘)fondL, promouvoir le pouvoir d agir dt_-} Iz; )
de I'éthique avec 7 infirmiéres | personne (empowerment).Les infirmiéres
management 2008 PRI .
infirmiere. GdC GdC ont les compétences et le pouvoir

nécessaire pour faire évoluer l'institution
dans l'intérét des patients.

Dilemmes éthiques

Les GdC doivent trouver un équilibre

. . Hopitaux, Etats-unis.| entre service des personnes et service de
O Donnel & al, Reflexion centrée ; e o
. Entretiens l'institution. lls ont des responsabilités|
Professional Case  sur la place du ; : ) .
. . approffondis avec 15 importantes, mais pas toujours
management 2007 gestionnaire de cag AP ) . o
. infirmiéres GdC suffisemment de pouvoir de décision pqur
dans le systéme.
les assumer.
Chen & al., ) Partgge Service de santé ) Les QdC ne communiguent pas
o d’informations avec .| d'information sans le consentement de|la
Quialitative Health X mentale, Etats-Unis .
les familles. : .| personne, mais acceptent souvent des
Research Entretiens approfondis . . X
Pas de cadre informations de la part de la famille, dans
2008 , Ry avec 24 GdC P L
d’analyse prédéfini. I'intérét de la personne suivie.,
Décisions . N
Service de GdC a
concernant domicile pour enfant
Fraser & al, I'allocation de P '| Les prises de décision sont trés complexes

Care managemern
Journals 2010

t ressources.
Basée sur la théorig
de I'éthique

relationnele.

Canada. Observation
de 11 GdC durant 5
mois, entretiens et

groupe de discussion

et impliquent un investissement importg
du GdC dans des relations multiples.

Tableau 1 : Résumés des recherches qualitativéigesilconcernant I'éthique de la gestion de cas.
GdC : gestionnaire de cas
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Trois de ces études posent la question de la placgestionnaire de cas dans le systeme
(Feldman et al. 1993, Clemens et al. 1994, O'Ddr20€l7). Elles concluent toutes trois qu’en
pratique, les gestionnaires de cas se retrouvenvesbd en difficulté car les regles
institutionnelles qui leur sont imposées entrentenflits avec leurs valeurs professionnelles
au service de la personne. A I'opposé, deux astidnt le cadre d’analyse s’appuie sur les
concepts développés par I'éthique infirmiére « daamhey » (Hellwig et al. 2003) et d’éthique
relationnelle (Fraser et al. 2010) concluent gseglestionnaires de cas ont les compétences et
le pouvoir nécessaire pour défendre efficacementingéréts des personnes accompagnees
dans un systéme de soins complexe. Les autres rddsnéthiques identifiés dans ces
publications concernent le respect des choix dgefaonne, en particulier lorsqu’elle prend
des risques et/ou que ses capacités décisionnsties diminuées par une maladie
psychiatrique ou neurologique (Kane et al. 1994|la@her et al. 2002), et le partage
d’'informations (Chen 2008).

Face a ces différents enjeux, deux approches peétreradoptées : on peut considérer que le
gestionnaire des cas est un « professionnel »n dalcsignification que les anglophones
donnent au terme de profession, c'est-a-dire qua responsabilité d’agir en fonction d’'une
déontologie propre a sa profession. Mais, au vuréssltats ci-dessus pointant son peu de
marge de manceuvre, on peut aussi penser que lansadylité d’'une « gestion de cas
éthique » ne peut reposer sur les individus mait &oe garanti par l'institution qui les
emploie (Wolff 1993). C’est a cette institution dié&velopper des régles garantissant le respect
des droits des usagers. L’éthique institutionnetle, éthique organisationnelle, peut étre
définie comme les efforts d’une organisation poéfirdr ses valeurs et sa mission, identifier
et résoudre les conflits de valeurs, et évaluer masiques pour vérifier qu'elle agit
conformément a ses propres valeurs (Pearson €0@8). Pour Suhonen (2011), I'éthique
organisationnelle n’exclue pas I'éthique professaiien. toute organisation se doit de définir
son éthique propre, cohérente avec ses missiongesiectueuse des valeurs des

professionnels comme de celles des usagers.
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3.Le contexte francais : une pratique professionnelle

en construction

(Ce paragraphe reprend larticle «la gestion de em gérontologie : nouveau meétier,
nouvelles questions, paru dans Médecine Sciencepeblié dans Gérontologie et Société,

annexe 1)

La gestion de cas s’est développée en France daaglie du Plan National Alzheimer 2008-
2012 Le modéle francais a ceci de particulier quedatign de cas vise non seulement &
aider les personnes les plus en difficulté, magsiaéa améliorer I'organisation du systéme de
soins au bénéfice de I'ensemble de la populaticgie agn effet, les gestionnaires de cas ont,
outre leur réle vis-a-vis des personnes qu’ils aguagnent, la responsabilité d’identifier
d’éventuels dysfonctionnements et de faire remdhitdormation a leur « pilote », qui pourra
ainsi travailler, lors des réunions de concertativec les différents acteurs du territoire, a un

mode de fonctionnement plus efficace (cf. profipdste, annexe 12).

Ce mode de fonctionnement correspond a la méeth8dSNPA (Programme de Recherches
sur I'Intégration des Services pour le Maintien ldautonomie), d’abord développée puis
validée au Québec (Heébert et al. 2010). L'intérénd’ telle approche en France a été ensuite
montré par la recherche action PRISMA France (PetjeRecherches sur I'intégration des
Services pour le Maintien de I'’Autonomie) (SommeGebupe PRISMA France. 2011). Le
contexte francais est en effet particulier du t8tla grande fragmentation du systéme de
soins aux personnes agées : financeurs multipleg, (Eonseils généraux, sécurité sociale,
collectivités locales, assurances retraite et awmeurs eéconomiques), intervenants salariés
ou libéraux, structures hospitaliéres traditiore®lbu ambulatoires, organismes publiques,
associatifs ou privées. Cette fragmentation a pommséquence un acces aux soins et aux
services parfois difficile, avec des démarchescsadministratives complexes (Somme et
Couturier 2013). L'implantation de la gestion de sar un territoire est I'occasion, pour les
différentes structures existantes, de travailleseerble a I'élaboration d’'un projet cohérent
pour assurer la continuité des soins. Cela implige concertation continue des différents
acteurs et l'utilisation systématique d’outils cooms. Le label MAIA (Maison pour
I’Autonomie et I'Intégration des malades d’Alzheihpermet d’'attester I'effectivité de cette

réorganisation (Pimouguet et al. 2013). Les pild¢&SlA ont en charge, outre la mise en

! http://www.plan-alzheimer.gouv.fr/
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place d'un service de gestion de cas, d’artic@drdvail en commun des différents acteurs de
soins sur un territoire donné. lls ont pour misgienfavoriser I'intégration des services sur

leur territoire, c'est-a-dire d’agir pour réduincretement la complexité du systéme.

La gestion de cas proposée en France est dite iveestsa long terme. Intensive signifie que
le gestionnaire de casassure un réle de coordination et de planificatioambiné a un réle

de soutien thérapeutique, pour un nombre limité pgesonnes présentant des besoins
complexes et instables(€hallis et al. 2002). Concrétement, un gestiomnéda cas francais
ne peut suivre plus de 40 personnes simultanémiedébuter le suivi de plus de 5 personnes
par mois. A long terme, cela signifie que la persoest suivie jusqu’a son déces ou son
entrée en institution. Ce dispositif n’est pas idésa I'ensemble des personnes agées, mais
seulement a celles vivant a domicile et dont laagibn est jugée particulierement complexe,
la maladie d’Alzheimer étant un élément fréquentamplexité. Cette notion de complexité
n'a pas recue de définition officielle, mais untuaiion est généralement jugée complexe
lorsque s’associent une maladie évolutive respdasdbune perte d’autonomie et des
conditions psycho-sociales qui ne permettent pasi$& en place des services nécessaires :
isolement ou conflits familiaux, refus de soinsbite inadapté... Environ 130 gestionnaires
de cas travaillaient en mai 2012 dans 55 MAIAs.MBebre a augmenté rapidement, avec
148 MAIAs en fonctionnement fin 2012 et 200 préviias2013, I'objectif étant a terme un
maillage de I'ensemble du territoire francais pavien 500 MAIAs (Pimouguet et al. 2013).
Tous les gestionnaires de cas recrutés ont uneierpé professionnelle antérieure aupres
des personnes agees, comme infirmieres, travallsociaux, parfois psychologues ou
ergothérapeutes. lIs recoivent de plus une formapecifique a la gestion de cas d’'une durée

de 200 heures dans la cadre d'un dipléme interusitagre.

4.Problématique

La littérature publiée ne permet qu'une approcles fpartielle des enjeux éthiques de la
gestion de cas en France. Les conclusions dessatueieées en Ameérique du nord ne peuvent
en effet étre transposées directement a la Franéatdie différences tant organisationnelles
que culturelles. Les gestionnaires de cas frangaiat en effet pas explicitement pour

mission de contrdler les codts, méme si la misplace des MAIAs répond a une logique de
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rationalisation des dépenses. Le cadre législatifichis impose de plus des contraintes
spécifiques, en particulier en ce qui concernaltgge d’informations médicales.

La nécessité d’'une meilleure connaissance des»>esphigue de la gestion de cas en France
est apparue dés 2009, a I'occasion de la forma@snpremiers gestionnaires de cas. Dans le
contexte d’'une pratique naissante, au cadre ersabgirconstruction, certains ont craint la
« toute puissance » potentielle de ces professi®nimtervenant aupres de personnes
particulierement vulnérables (EREMA 2011). Nos pem travaux, réalisés en 2010, ont
montré que le principal dilemme éthique rencontré Ipa gestionnaires de cas francais
concernait le respect des choix de personnes gannheh danger du fait de troubles cognitifs

et/ou psychiatriques (Corvol et al. 2013).

Suite a ce travail descriptif, mené avec les presngestionnaires de cas francais, il nous a
semblé nécessaire de poursuivre et d’approfondirenmcherche. C’est ainsi que nous
I'avons étendu dans le temps, avec un recul de gdudeux ans entre les premiéeres et les
derniéres données recueillies, et dans I'espaces eons en effet interrogé non seulement
des gestionnaires de cas de différentes MAIAs tlaute la France, mais aussi, dans le cadre
d’'une étude de cas, des gestionnaires de cas queléallemands, afin de pouvoir analyser
les conséquences sur le plan éthique d’'un cadrenisaedemnnel et culturel différent. Afin
d’élaborer les bases de ce que pourrait étre Umguét de la gestion de cas, nous avons tenté
d’identifier les valeurs guidant I'action de cesof@ssionnels, mais aussi d’analyser le
contexte institutionnel dans lequel ils prennergt décisions, et I'influence de ce contexte sur
leurs pratiques. Il s’agissait donc, en d’autresmés, d’étudier le «comportement
organisationnel bdes gestionnaires de cas.

Pour comprendre comment les valeurs d’'un profeesiagiincarnent dans sa pratique, il nous
a semblé utile de nous arréter sur ses « attitwddgfinies comme wn ensemble d’états
mentaux composé d’assertions ou jugements de vptetant sur des objets, des personnes
ou des évenements et prédisposant I'individu a dgine certaine maniére (...). Les attitudes
importantes sont celles qui reflétent les valeansdamentales de la personne (...) ou son
identification avec des groupes qu’elle estimeegktendent a présenter une forte corrélation
avec le comportement(Robbins et Judge, 2006, p. 83). Une valeur pdatéte définie
comme une croyance durable dans le fait que telen® comportement ou finalité de

I'existence est personnellement ou socialementaigie & un autre. Les valeurs sont donc

! Domaine d’étude visant & explorer 'impact desviitlis, des groupes et des structures sur les cderpents
des acteurs d’'une organisation (Robbins and Judge,?. 10).
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des idées , ou des « croyances durables » (ROREA&), qui sous-tendent les attitudes d'un
professionnel, attitudes qui elles-mémes détermiinen partie son comportement.
Inversement, un gestionnaire de cas peut déduseaggudes, voire ses valeurs, de ses

comportements, selon la théorie de I'autopercegiRuobbins et Judge 2006, p. 86).

Notre compréhension des liens entre valeurs, adtitued pratiques pour les gestionnaires de
cas est représentée figure 1. Les valeurs d'unogestire de cas sont influencées par sa
profession d’origine et le contexte culturel du paans lequel il exerce. Les valeurs de
I'organisation dans laquelle il travaille et cellds ses collegues gestionnaires de cas vont
influencer ses attitudes. Sa pratique dépendrai a@ussadre réglementaire et du contrble

social exercé par ses pairs.

C’est I'ensemble de ces phénomeénes que nous ageageed appréhender. Mais au-dela de
cette approche descriptive, nous avons souhaitgopern, a partir des valeurs défendues par
les gestionnaires de cas et des réflexions conteximgs sur I'éthique soignante (Hugman
2005), un cadre normatif permettant de penser tiéthide la gestion de cas. Massé (2003)
insiste sur« l'importance d'élaborer un cadre d'identificatjod’analyse et d'arbitrage des
conflits potentiels de valeurs qui soit clair, @gfie, manipulable par les professionnels de la
promotion de la santé eux-mémes, et donc, nousespyin cadre structurel inévitablement
normatif. (...) Ce cadre d'analyse ne doit (pas) eiiger les éthiciens de tout raisonnement

moral ; au contraire, il I'alimente en lui donnang¢sloutils et des balises."

Pour rendre cet objectif compatible avec la rigusmientifigue d’un travail de recherche, une
réflexion sur cette discipline naissante qu’est '&hlque empirique » nous a paru

indispensable.
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Figure 1 : Représentation schématique des liens entre valeurs, attitudes et pratiques des
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Objectifs et méthodes

1.Questions épistémologiques

1.1. De larecherche en éthique médicale

La conception d’'un travail de recherche portantl'atihique de la gestion de cas souléve de
nombreuses interrogations.

Tout d’abord, envisager I'éthigue comme une diseglde recherche n’a rien d’évident. Si
I'éthique est 4a visée d’'une vie bonme(Ricoeur 1990), le concept de recherche en éthique
n'a guére de sens: c'est alors a chacun de d'acqpéar I'expérience autant que par la
réflexion, cette sagesse pratique qui lui permettra de vivre bienavec et pour les autres,
dans des institutions justes Cependant, cette définition de Paul Ricceurigupl outre une
démarche individuelle, la réflexion collective dausociété qui choisit les normes qu’elle se
fixe. Ainsi, si le chercheur en éthique ne sauca&ituper la place d'un expert a qui I'on
demanderait de fixer des normes, il peut cepenesmérer nourrir et éclairer ces réflexions
par les résultats de ses recherches.

L’éthique médicale, plus précisément, se situe danshamp des éthiques appliquées. Ce
terme méme interroge le lien entre théorie et quati (Parizeau 2004). S’agit-il ici
d’appliquer une théorie philosophique pour réponalrane question pratique ? Beaucoup
s’opposent a l'idée qu’il soit possible de déduitieectement d'une théorie éthique des
solutions, et préfere le terme d’éthique pratiquelai d’éthique appliquée (Childress 2007).
Par ailleurs, le terme d’éthique médicale pose tiprealors que I'objet de notre recherche est
la gestion de cas. Cette pratique professionnalleraisement des sciences infirmiéres et des
sciences sociales n’est pas a proprement parlédicaté ». Le terme de bioéthique est lui
ambigu : il s’appliquerait a notre recherche d'apta définition qu'en donne Childress
(2007), qui englobe éthique des sciences du videnka médecine et des soins de santé. Mais
en France, le terme de bioéthiqgue est principalememployé pour évoquer le

questionnement existentiel et ontologique du rapmar vivant» (Sicard 2011). Nous
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définirons donc plutét notre domaine de recheratrarne celui de « I'éthique soignante »,

terme qui inclut I'éthique médicale (Hugman 2005).

Une particularité de I'éthique médicale, ou soigeaetst d’étre une discipline qui se définit

par son objet et non par ses méthodes (Sugarm@aulisy 2010), ce qui explique qu’elle

soit parfois qualifiée de « quasi-discipline » (Boagj2012). Sugarman (2010), dans son
ouvrage de référence sur les méthodes de rechemchéthique médicale, propose de
s’appuyer sur I'apport d’autres disciplines, deléosophie au droit en passant par I'histoire,
la sociologie ou encore I'ethnologie. Childresscantraire, exclut du champ de I'éthique les
études empiriques, pour ne retenir que I'approdiilspphique, éventuellement a partir de
cas, a visée explicitement normative (Childress 2007

Face a ces interrogations, il apparait nécessaidefil@r la méthodologie de cette recherche a
partir d'une réflexion épistémologique, réflexioni gquour Strech (2010) ne peut étre que
personnelle. C’'est pourquoi je m’exprimerai ici @ premiere personne du singulier,

soulignant ainsi la nécessité d’'un engagement stibbghu chercheur. Je tenterai d’expliciter

ci-dessous en quoi ce positionnement atypique meblseici approprié. Sans prétendre

répondre définitivement a la question du rapporteetitéorie et pratique dans le cadre de
I'éthique appliquée, j'ai en effet cherché a défime approche méthodologique compatible
avec ce que je suis : un médecin, c'est-a-direraticign avant d’étre chercheur en éthique ;
et avec mon sujet de recherche : un champ profesdioouveau en France, en construction,

pour lequel il n’existe pas d’approche éthique emssielle predéfinie.

1.2. Place d’une étude empirique dans la

réflexion éthique

La gestion de cas étant en France une pratiquegsiohnelle récente, il nous a semblé
indispensable de baser notre réflexion sur ledtedgsud’'une étude qualitative, permettant non
seulement d'identifier les questions éthiques aubkegieles gestionnaires de cas sont
confrontés, mais aussi d’analyser la facon dony iépondent. Non que cette réponse soit a
priori « la bonne réponse », mais afin de pouvoushappuyer sur la « sagesse pratique »
(Ricoeur 1990) gu’ils ont acquis par leur expérierste proposer des pistes de réflexion

cohérentes avec ce qu'ils sont et la facon domnigsagent leurs fonctions.

Les recherches empiriques en éthique se définigsant« I'application de méthodes de

recherche appartenant aux sciences sociales am&xalirect d’une question éthique »
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(Sugarman 2004). Nos travaux impliguent donc urblopositionnement épistémologique,

sur le plan des sciences sociales d’'une partréé lan de I'éthique d’autre part.
1.2.1Le choix d'une approche constructiviste

Deux approches dominent aujourd’hui les sciencesales, I'approche néoposiviste et
I'approche constructiviste (Thiétart 2001).

L’approche néopositiviste présuppose une indépearedéotale entre I'observateur et I'objet
observé. La validité d’'une telle étude s’appuie I%abjectivité du chercheur et la rigueur de
son analyse. Deux chercheurs étudiant indépendamensr@me objet doivent donc parvenir
au méme résultat.

Cette approche semble difficilement applicableédutie des valeurs d’un groupe donné. En
effet, il est nécessaire, pour les décrire, depaigpr sur un cadre, une théorie prédéfinie. Le
choix des mots utilisés par le chercheur, le sinfigitede se présenter comme « chercheur en
éthique », influence les réponses obtenues. Fécéaegeur d'un sujet tel que « éthique de la
gestion de cas en France », il semble irréalistprdeendre que deux chercheurs pourraient
parvenir exactement aux mémes conclusions.

De plus, je ne peux prétendre, en tant que cherchi&woir aucune influence sur mon « objet
d’étude », puisque je participe a la formation destionnaires de cas depuis la création du
diplome universitaire en 2009. Mon objectivité esissi sujette a caution : en tant que
médecin, praticien, je pourrais étre accusée dedpede parti des gestionnaires de cas plutot
que de défendre les droits des patients ou leséist@u systéme de soins. En tant que
gériatre, je peux de plus avoir des a priori comaef les soins aux personnes agées.

Ce qui apparait ici comme des biais dans le catneedapproche néopositiviste peut, au
contraire, étre considéré comme des atouts daredle d’une approche constructiviste. Cette
approche conduit en effet de reconnaitre la subjgctdu chercheur, afin d’en tenir compte
dans l'analyse ultérieure. Le chercheur doit fgreuve d'authenticité et de réflexivité
concernant la maniere dont sa propre expérienceipiuencer son analyse (Patton 2002).
L’engagement du chercheur compte ici plus que $pactvité. Il s’agit ici de construire un
modéle pour comprendre la réalité. Pour GlasefE384), « plusieurs clefs peuvent ouvrir la
méme porte », c'est-a-dire que des modeles ditrpruvent permettre une meilleure
compréhension d’'une méme réalité. Deux chercheurgepé donc parvenir a des résultats
différents mais néanmoins valides. Le phénomeneerebsest alors considéré comme

construit par les individus qui y participent, etregard méme du chercheur peut participer a
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cette construction. Les critéres de validité d'éede qualitative fondée sur un paradigme
constructiviste comprennent donc, au-dela de laerig dans le recueil et I'analyse des
données, la crédibilité et 'engagement du cherchewsi que I'enseignabilité des résultats et

leur pertinence pour les personnes concernées t@iffate 2001, Thiétart 2001).
1.2.2Le choix de I'éthique empirique intégrée

Ce choix d’'une approche constructiviste a des apresgces importantes sur I'articulation
possible entre faits et théories. La bioéthiquetirdise traditionnellement éthique
« descriptive » et éthique « normative » (Beauchatr@hildress 2009 ; Nelson, 2000). Vu la
« connotation généralement négative associées patHescheurs a la normativité Massé
2003), il était tentant pour le médecin que je sieslimiter mon étude a sa composante
descriptive, laissant a d’autres, philosophes oistpgs, la responsabilité d’envisager les
normes souhaitables. Mais si les faits sont constraf non simplement observés, la
description de faits ne peut étre séparée demeéenpirétation.

Au cours de cette phase d’interprétation, le chercla recours a des concepts et des théories,
qui impliquent sa propre subjectivité, et peuvennduire a des jugements de valeurs. La
distinction entre éthique descriptive et normatitevére donc intenable dans le cadre d’'une
épistémologie constructiviste (Dunn 2009). De plas;onstruction d’'un cadre analytique en
sciences sociales, lorsqu’il concerne des quest&hgues, implique nécessairement une

normativité au moins implicite, comme I'expliqueyReond Massé (2003) :

« Une certaine normativité est, croyons-nous, iehé& a toute grille d'analyse éthique pour
deux raisons. D'abord, dés que ces principes sonhulés et intégrés dans une grille
d'analyse, ils acquiérent un caractére potentieaimformel et normatif. Ensuite, méme en
I'absence d'une formulation claire de ces valeumjte analyse éthique est largement
influencée par des valeurs et des principes noricigs. Le normatif est donc toujours
présent, méme s'il n'est pas explicité, méme 'ihi&é. Mieux vaut donc rendre cette grille

d'analyse la plus explicite possible. »

Les principes et les valeurs que le chercheur déftrchoisit d’étudier seront de fait validés
par leur utilisation. Les liens entre éthique dgdisre et éthique normative doivent donc étre
repensés. C'est ce que s'efforce de faire le coudinh de «/I'éthique empirique »
(Musschenga 2005).
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L’éthigue médicale a tardé a considérer les étetlesciences sociales, encore qualifiées en
2004 de « nouvelles formes de publication » (Batyal. 2004). Elles sont suspectées de
prétendre imposer directement une normativité airpdes faits observés, sans mener la
nécessaire réflexion sur les valeurs qui sous-tegnoss normes (Borry et al. 2004). Le risque
est alors de confondre ce qui est avec ce qui degtee, erreur que les philosophes
anglophones dénoncent sous le terme « d’illusionturabiste » (« naturalistic
fallacy »)(Pellegrino 1995, Hurst 2010). Mais srikgue de déduire directement des normes a
partir de faits observés a largement été soulinégueur méthodologique nécessaire pour
obtenir des résultats valides a tres peu été @(Biérry et al. 2004, Strech 2010).

L’éthiqgue empirique est une approche qui se veatfais descriptive et normative. L’'enjeu
principal est pour Musschenga (20053'améliorer la sensibilité au contexte de I'étinx
sans que I'éthiqgue ne perde son potentiel critigudl s’agit, concretementg de rendre
explicite le savoir-faire moral des praticiens gest-a-dire de prendre au sérieux la sagesse
pratique issue de leur expérience (van der Schedfiddershoven 2004). Molewijk (2004)
déefend l'idée que, si I'éthique normative et I'éple descriptive ne doivent pas étre
confondues, elles ne peuvent étre complétemenngiigtes. Il plaide pour le développement
de ce qu'il appelle « I'éthique empirique intégréaliscipline qui assume l'interdépendance
entre faits et théories, et tente de parvenir & @eglusions normatives a partir d’'une
réflexion intégrant données empiriques et théorikigge. La figure 2 propose une
représentation schématique des liens entre faitthéries dans I'éthique appliquée et
I'éthique empirique intégrée. Il apparait clairemenie I'éthique empirique intégrée est la
seule approche compatible avec une épistémologistrewmtiviste, car elle est la seule qui

reconnait que faits et théories ne sont pas indigms 'un de l'autre.

Théanrie Thanria
< > < Théorie
= = (&
F;"fc F;nrc
Ethique Ethique Ethique

appliquée appliquée empirique

e

Figure 2 : Représentation schématique des rappoits faits et théorie dans I'éthique
appliquée et I'éthique empirique intégrée.
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L’approche de I'éthique empirique intégrée est,rpdan der Sheer, garticulierement utile
face a des questions pour lesquelles des princqpesies régles n'ont pas encore été
formalisées»> (2004). Elle semble donc particulierement adaptéebjet de notre recherche.
Molewijk (2004) insiste sur la nécessité d’'une agope multidisciplinaire a chaque étape
d’un projet de recherche, mais ne précise pas coninest possible d’associer concrétement
étude empirique et réflexion normative. Frith (20pdursuit les travaux de Molewjik en
proposant sous le nom « d’éthique empirique syrithiet» une méthode de recherche qui
nous a semblé adaptée, car elle rend compte deréction constante entre faits et théories a
chaque étape de la recherche. Pour ellg, pratiqgue éclaire la théorie comme la théorie
éclaire la pratique, les deux étant interdépendant8e référant a Aristote, elle considere les
théories éthigues comme la mise en forme d’'uneyesse pratique » acquise dans le cadre
d’'une pratigue donnée (aussi appelé moralité iederou, plus largement, acceptée par une
société a un temps donné de son histoire, et dord&€ sur I'expérience acquise au cours de
cette histoire (moralité externe). La constructida théories correspondrait donc au
phénomene que Ricceur (1990) décrit sous le nomédenentation : ©es choix, des
préférences, des valorisations ont déja eu lieusgusont cristallisées dans des valeurs que
chacun trouve en s’éveillant a la vie conscieng&dimentations des ceuvres antérieures
déposées par I'action de nos prédécesseurs»

Concretement, Frith propose cing étapes dans bOédion et la réalisation d’'une recherche
en éthique empirique, chacune de ces étapes poétrantitilisée lorsque cela est pertinent,
sans ordre prédéfini. Une lettre est ici attrib@ééehaque étape afin de pouvoir y faire
référence, sous le nom « d’étape de Frith », dassite du texte.

Il s’agit, pour le chercheur :

a) De décrire les circonstances de son étude-a&@se aussi bien les aspects les plus
concrets de la situation étudiée, que les opingonsonflit et valeurs en question.

b) De spécifier les valeurs et théories qui poerragclairer la situation étudiée, c'est-a-dire,
comme le propose Childress (Childress 2007), déetted partir de principes généraux
abstraits, de définir des regles susceptibles éfada prise de décision.

c) D'utiliser les théories éthiques pour analyses données recueillies, c'est-a-dire les
organiser et les structurer.

d) De construire une théorie a partir des donnéeseillies, ou de faire évoluer une théorie

préexistante.
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e) De formuler des jugements normatifs. Ceux-ctomstitueront pas des vérités définitives,

mais doivent pouvoir, par I'interaction de la raiset de I'expérience, étre explicités.
1.2.3Critéres de validité

Avant de développer, a partir de ces choix épistégigues, une approche méthodologique
pratique, il convient de définir a priori les crige de validité. En effet, si ceux-ci sont
consensuels dans les recherches quantitativesoiils débattus pour ce qui concerne les
recherches qualitatives (Whittemore 2001), a fartaeins un paradigme constructiviste
(Patton 2002, p. 544). Il nous faut par ailleursuggr aux criteres de validité de notre
recherche qualitative les critéres propre a I'éthigmpirique.

La validité d'une recherche en santé publique @xg évaluée, pour Giacomini (2000), a
partir de quatre criteres principaux :

-la pertinence de la sélection des participantgagaport a la question posée

-la pertinence de la ou des méthodes de recugibdeées choisies en fonction de la question
posée

-la richesse du recueil des données, qui dépenth ddurée de I'étude, du nombre de
chercheurs impliqués et de leur degré d’investissgm

-I'analyse des données, qui doit étre itérativenfrmmter différentes sources d’information
entre elles (triangulation), et faire émerger oalésr un cadre conceptuel qui sera compare
aux théories pré-existantes (triangulation thé@jgue recueil est 'analyse des données doit
étre poursuivi jusqu’a saturation, c’est-a-direqjuia ce que les dernieres données recueillies
n'apportent plus d’éléments nouveaux significatifes résultats doivent ensuite étre validés
par un retour aux participants.

Ces critéeres s’appliquent a toute recherche qtimbteen santé publique. Le choix d'un
paradigme constructiviste implique de plus d'ireissur I'engagement et la réflexivité du
chercheur (Patton 2002, p544 ; Whittemore 20013uet« I'enseignabilité » (Thiétart 2001)
du cadre théorique obtenu. Ce critere d’enseigi@bmprend les notions de pertinence,
voire d'utilité, mais aussi de simplicité et d’aptabilité par les personnes auxquelles il
s’adresse (Patton 2002 ; p. 574-588).

Il serait téméraire de prétendre établir une lid¢e criteres de validité applicable a une
recherche en éthique empirique, si ces criteresiel@vpermettre de garantir la pertinence de
conclusions normatives. Cependant, certains csitslienposent lors de I'élaboration d’'une

théorie éthique. L'un des critéres le plus mis eana aujourd’hui, depuis le développement
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par Rawls du modéle de « I'équilibre réflexif » 879, est celui de la cohérence. Cependant,
la cohérence d’'une théorie éthique, c'est-a-diredmpatibilité entre eux des différents
principes et regles énonceées, si elle est nécessairsaurait étre suffisante. La clareté d’'une
théorie, sa pertinence par rapport a une situaltmmée et son acceptabilité par les personnes
concernées doivent aussi étre prise en compte @ihds 1999, Beauchamp et Childress
2009, p. 339). Ces criteres rejoignent finalememt concept « d’enseignabilité ». lls
impliquent l'organisation d’'un retour aux personresicernées pour valider les résultats
d’'une recherche. lls ne remplacent pas le trawaijudtification, qui est d'une autre nature
(Massé 2003).

2.0bjectifs

Notre objectif peut donc étre reformulé de la fagoivante : il s’agit de proposer un cadre
pertinent et cohérent pour penser I'éthique deektign de cas en France, a partir du discours
des gestionnaires de cas. Ce cadre devra avoirf@islaun intérét normatif et un intérét
explicatif. Il implique de définir des « valeurs pbsa», normes générales partagées par les
divers acteurs concernés et inscrites dans unditégrartagée (Massé 2003)

Il ne s'agira bien sOr que d’'une proposition a uvonment donné du développement, encore
débutant, de la gestion de cas en France. La cotistnt d’'un tel cadre ne revient en effet pas,
in fine, au chercheur, mais plutét aux organisaiprofessionnelles, au comité de pilotage en
charge du « projet MAIA » et au législateur. Nowsus centrerons sur le contexte de la
gestion de cas en France tout en nous inspirantéliexions menées a I'étranger, et nous

évaluerons I'applicabilité d’'un tel cadre dans dfaes contextes culturels et organisationnels.

Afin de préciser ce cadre, il convient de s’intemog’une part sur le positionnement des
gestionnaires de cas face aux personnes accompgagreequi correspond a I'éthique
professionnelle proprement dite (Pellegrino, 19€85utre part a la place des gestionnaires de
cas dans le systeme de soins, ce qui reléve ¢t organisationnelle (Suhonen 2011).
Concretement, nos recherches tenteront de répangrquestions suivantes :

-Quelles sont les valeurs des gestionnaires deenasrance ? Quels sont les facteurs
influencant ces valeurs ?

-Comment les gestionnaires de cas font-ils facgratique, aux dilemmes éthiques auxquels

ils sont confrontés ?

31



-Quel est le pouvoir réel des gestionnaires dalaas les prises de décisions ?
-Dans quelle mesure les procédures mises en ptadegpMAIAs garantissent-elles le respect
des droits des patients ? Les rattachements hidgaes et fonctionnels des gestionnaires de

cas permettent-ils un contréle effectif de leuiigues ?

3.Recherche qualitative

3.1. Recueil de données sur la gestion de cas en

France
Afin de parvenir a une vision la plus compléte jfussdes enjeux éthiques de la gestion de
cas en France (étape a de Frith), nous avons nilligs sources d’informations (groupes de

discussion, entretiens individuels, interactionrelles et informelles), et élargie notre étude
dans le temps (2009-2013) et dans I'espace (citdig).
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33



3.1.1 Groupes de discussions ciblés

Les groupes de discussions ciblés, ou « Focus gmupont particulierement intéressants
dans le cadre de recherches en éthique, car kE®dtibns entre participants permettent de
lever des tabous, et les membres du groupe peugangpprofondissant ensemble leur
réflexion, générer de nouvelles données (Kitzid@95).

La constitution des groupes a été réalisée selqgmimeipe de « l'informateur clef » (Patton
2002, Giacomini 2000), c'est-a-dire que notre difj@ta pas été d’interroger un échantillon
représentatif des gestionnaires de cas francais diaterroger ceux qui, du fait de leur
expérience spécifique, étaient le plus a méme des apporter des informations nouvelles.
Ainsi, les deux premiers groupes de discussionisésaen 2010, ont rassemblés I'ensemble
des gestionnaires de cas travaillant dans les M@#iBAs qui fonctionnaient depuis au moins
un an a la date de I'étude (Mulhouse, Paris et ®lidgs Leur expérience était
particulierement intéressante car ils avaient gigdi dans le cadre de I'étude PRISMA pour
ceux de Paris et Mulhouse, a la définition du dileles fonctions de gestionnaires de cas en
France. lls étaient de plus les seuls gestionnaeesas a avoir début 2010 suffisamment
d’ancienneté dans cette fonction pour pouvoir pades enjeux éthiques. Tous les
gestionnaires de cas des 3 MAIA sollicitées onteptie de participer. Deux groupes ont
réunis respectivement 4 et 8 gestionnaires delcaseanier trimestre 2010.

Dans un deuxieme temps, soit au premier semestr2, 2@lx autres groupes de discussion
ont été mené afin de pouvoir apprécier I'évolutiams le temps du discours des gestionnaires
de cas. L'un a rassemblé 4 gestionnaires de cawe dles MAIAs ayant déja participé en
2010 : 2 gestionnaires de cas avaient déja pagtiaip groupe de discussion de 2010, deux
avaient été embauché entre temps. Le dernier gralgediscussion a rassemblé. 4
gestionnaires de cas venant de deux MAIAs qui éaigpas participé a I'étude PRISMA,
mais fonctionnaient depuis plus d’'un an. Au tofi8, femmes ont participé a ces groupes
d’'une durée programmée de 90 minutes chacun (lesnés sont largement majoritaires
parmi les gestionnaires de cas francais). Elleseavaes formations initiales d’infirmiéres
(5), de psychologues (3), de travailleuses soc{@esu d’ergothérapeutes (2).

Le guide de discussion (cf. annexe 8) a été élahopartir des données de la littérature
internationale, et de l'analyse rétrospective derens individuels mené dans le cadre de
I'étude PRISMA avec des gestionnaires de cas, piodar leur représentation de cette
fonction (Somme et Groupe PRISMA France. 2011, Glogt al. 2013, annexe 2). |l utilise

34



comme cadre d’'analyse a priori (Frith 2012, étapeles quatre principes définis par

Beauchamp et Childress pour explorer les dilemrapsantrés par les gestionnaires de cas.
Ceux-ci ont donc été interrogés sur leurs pratigiess des situations mettant en jeu les
principes de bienfaisance et de respect de I'amagode justice, et de non-malfaisance. Le
choix de proposer des situations définies a peakté fait afin d’éviter de négliger certaines
guestions que les gestionnaires de cas auraiergnmontrer sans pour autant les identifier

comme relevant du domaine de I'éthique (Levitt 2004

Ce guide de discussion a été développé en suigametommandations de Krueger et Casey
(2000). Les deux questions d’introduction avaiemirpobjectif de démarrer la discussion, de
favoriser la prise de parole de chacun et damenegressivement aux questions clefs. La
premiere question portait sur le terme de « gestimarde cas », qui fait débat. La deuxieme
portait sur la spécificité de la gestion de cassdarmaladie d’Alzheimer. Les questions clefs
portaient sur les conflits éthiques effectivememicontrés. Pour ce qui est du conflit potentiel
entre respect de l'autonomie et bienfaisance, lastopre du refus de soins et celle de la
décision pour autrui étaient abordées. Des questioncernant les procédures susceptibles de
favoriser la réflexion éthique étaient posées &irpdes situations rapportées. Le theme de la
répartition des ressources était abordé ensuite¢c aomir objectif principal d'évaluer
I'importance que les gestionnaires de cas accartaida maitrise des codts : cette question
interroge le principe de justice. La non-malfaisagtait abordée sous I'angle de la question
du partage d’informations. Les questions de commfugortaient, de fagon plus théorique, sur
les valeurs auxquelles les gestionnaires de casas@muhées, et sur d’éventuelles questions
éthiques non abordées au cours de la discussion.

J’ai moi-méme animé les quatre groupes de discus®alisés en France, qui ont été

enregistrés et retranscrit verbatim.

3.1.2 Entretiens individuels avec des gestionnaleesas et

des pilotes.

Les groupes de discussions ciblés ont été compdérédes entretiens individuels approfondis
avec des gestionnaires de cas, et des entretienisds®gés avec des pilotes. Les entretiens
individuels ont I'avantage sur les groupes de disimn de faciliter 'émergence d’opinions

minoritaires, en I'absence de contréle exercé pagrbupe, et de donner acces au vécu

individuel de l'informateur (Giacomini 2000).
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L’ensemble des 15 pilotes des « MAIAs expérimestalec’est a dire crée en 2010, a été
contacté. Les autres pilotes ne I'ont pas été momade leur expérience limitée lorsque ces
entretiens ont été réalisés, au deuxiéme semeBfre. Dix ont accepté de répondre a un
entretien semi-dirigé d’'une durée programmeée deiB0

Les gestionnaires de cas interrogés ont été sieés dans les MAIAs dont le pilote avait
accepté I'étude, a raison de 2 a 3 par MAIA surdae du volontariat, afin de permettre une
bonne compréhension de I'organisation locale etedeconséquences. Les gestionnaires ayant
participés aux groupes de discussion ciblés étaveritis afin de multiplier les informateurs.
Les MAIAs ont été choisies afin de représenterdiff@érentes situations possibles, en terme
de territoire couvert (urbain ou rural), d’effec{ a 7 gestionnaires de cas) et de type de
porteur (associatif ou institutionnel). Les eneas étaient prévus pour durer 45 min. Le
recueil s’est interrompu a saturation des donregegui s’est produit apres 10 entretiens.

Les questionnaires ont été élaborés a partir deséds de la littérature, des résultats des deux
premiers groupes de discussion et des échangesldoksWorkshop Ethique et Gestion de
cas » organisé en juin 2011 par I'espace éthiquditeréanéen dans le cadre de lTEREMA
(Espace de Réflexion Ethique sur la Maladie d’Aiate). lIs ont été modifiés apres avoir été
testés dans la premiére MAIA visitée.

L’entretien semi-dirigé avec les pilotes (cf. qumstaire, annexel0) porte principalement sur
les procédures mises en place, concernant la iséletds personnes qui relévent de la gestion
de cas, le recueil de leur consentement, la coaservdes données personnelles recueillies,
le partage d’informations, et le réle du gestiommale cas dans I'attribution de I'allocation
pour l'autonomie (APA). S’y ajoute des questions laufagcon dont le pilote congoit son role
d’encadrement et sur les questions éthiques quevami la pratique de la gestion de cas.
L’entretien avec les gestionnaires de cas (cf. x@r$9 comporte une premiere partie semi-
dirigée, qui reprend les questions sur les proa@dposées aux pilotes, et y ajoute deux
guestions, qui portent sur leurs rapports avearlaadataires judiciaires, et la participation
éventuelle des personnes accompagnées aux réumgolencertation les concernant. Le
gestionnaire de cas était ensuite invité a racamber ou plusieurs situations conflictuelles
qu’il avait eu a gérer (entretien approfondi). Ledtiif était de comprendre quelle place

occupe le gestionnaire de cas dans le processissotéel.
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3.1.3 Questionnaires écrits

Les entretiens ont été complétés par un questimnn&irit adressé a I'ensemble des
gestionnaires de cas en activité. Le principal tage d'un questionnaire écrit est de
permettre une analyse quantitative (Pearlman 201€)questionnaire a €été congu pour
permettre en outre une analyse qualitative, avecquestions ouvertes et la possibilité de
commenter chacune des questions fermées, analgstaf plus intéressante que ce format
permet 'anonymat. Il a été adressé a I'ensembdegéstionnaires de cas travaillant dans les
MAIAs au deuxieme trimestre 2012, d'abord par ceuraux 60 gestionnaires de cas
travaillant dans les « MAIAs expérimentales », pués courriel a 'ensemble des étudiants
inscrit au diplébme de « coordinateur de santé emige », indispensable pour travailler
comme gestionnaire de cas dans les MAIAs. Les E&8iannaires de cas recensés par le
comité de pilotage national a cette date ont dagu e questionnaire. Une relance par
courriel a été réalisée un mois apres. Cependartgics gestionnaires de cas venaient alors
d’étre embauché dans des MAIAs encore en construgit ne suivaient encore aucune
personne ; ceux-la n’ont pas répondu aux questicema

Le questionnaire (cf. annexe 11) a été élaboréta pas résultats des deux premiers groupes
de discussion, des résultats des entretiens ingilsdet d’une revue de la littérature (Corvol
et al. soumis b, cf. annexe5). Il s’appuie sur d’uapproche principiste de I'éthique
(Beauchamp et Childress 2009), mais aussi sur desepts issus de I'éthique infirmiere
(Tong 1998) et de I'éthique des sciences socidkeEarfier 1998), avec en particulier des
guestions portant sur les « vertues » ou sur I'gageent dans la relation. L'importance de
certains principes et la prévalence de certaingsidgs étaient évaluées au moyen d’'une
échelle de Likert (1932). Des questions portaient spécifiquement lesr pratiques des

gestionnaires de cas, concernant la confidentietités refus de soins.
3.1.4 Echanges formels et informels

Ce recueil d’information systématique a été condppetr de nombreuses discussions avec des
gestionnaires de cas, des pilotes, des membreééqigple nationale de pilotage de la mesure
5 du plan national Alzheimer et des personnes ilfamadans les agences régionales de santé.

Ces discussions ont eu lieu a diverses occasibrigy{ore 3), en particulier :

! Echelle d'attitude comprenant 4 & 7 degrés, pquedke on demande a lindividu d’exprimer son degré
d’'accord ou désaccord relatif a une affirmation
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-les cours données dans le cadre du dipléme urtaiees puis interuniversitaire de
coordonnateur de santé en gériatrie (mai 2010,, 2012 et 2013) ;

-les examens oraux des étudiants concernés, dasaptels chacun rapportait un cas clinique
(juin 2010, 2011, 2012 et 2013) ;

-le workshop « éthique et gestion de cas » de3Qil, puis le colloque sur le méme théme
organisé en mai 2012 par I'espace éthique méditéeradans le cadre de 'TEREMA ;

-la journée d'étude « Coordination, intégration desvices et gestion de cas », et plus
spécifiguement l'atelier « droit des personnes tbigae », organisé par le Conservatoire
National des Arts et Métier et la Fondation Natlerde Gérontologie (avril 2013) ;

-les universités d’été de 'TEREMA (septembre 201204 2).

Des notes ont été prises apres chacune de cesitescet analysées parallelement aux autres

données.

3.2. Etude de cas : comparaison internationale

3.2.1.Choix des services compares

L’éthique de la gestion de cas en France ne pedéwaopper sans lien avec les réflexions et
les expériences menées a |'étranger. Cependanhddsles de gestion de cas peuvent y étre
tres differents du modele francais, et la rechereheéthique doit tenir compte de ces
différences. Afin de mieux comprendre les détermimades valeurs professionnelles des
gestionnaires de cas, et le lien entre ces valtuescadre institutionnel de la gestion de cas,
nous avons complété notre recherche par un redealonnées au Québec et en Allemagne,
afin de pouvoir réaliser des comparaisons dansdieecd’une étude de cas (Yin 2009). Les
études de cas sont indiquées lorsqu’'un phénomérd&pendant de son contexte, et que les
variables de contexte peuvent constituer des factexplicatifs du phénomeéne. Ici, il s’agit
d’étudier si certains éléments du contexte, tele ¢p systtme de santé national, ou
I'organisation et I'ancienneté du service de gestie cas, influent sur les valeurs des
gestionnaires de cas. Pour permettre I'analysezdaetextes étudiés doivent étre relativement
similaires, et différer sur certains points seuletne

C’est pourquoi la comparaison avec le service diaye de cas de la région de Sherbrooke
(Québec, Canada) nous a semblé pertinente, caergees a été développé, comme les
services francais, a partir du modele PRISMA (Hébeal. 2010). Les deux systemes ont en

commun de s’adresser a des personnes agées diosittamplexe, qui sont suivies a long
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terme et de facon intensive par des gestionnairesadeayant une formation initiale de
travailleur social, d’infirmiére, d’ergothérapeuteu de psychologue. Les principales
différences entre ces deux systémes sont leur rarete (le service de gestion de cas de
Sherbrooke fonctionne depuis plus de 10 ans) eivieau d’intégration des services, plus
élevé au Québec (Somme et Groupe PRISMA Francd.)2D& service de gestion de cas de
Sherbooke s’inscrit de plus dans un systeme deé sainicipalement beveridgien, méme si le
parcours des patients restent relativement libtegdon et Gagnon 2006). Les gestionnaires
de cas participent par leurs évaluations a désirservices auxquels la personne a acces, et
donc au contrdle des codts.

Nous avons par ailleurs souhaité comparer cescesrde gestion de cas a celui développé en
Allemagne dans le cadre de I'essai clinique randémiDelpHi» (Thyrian et al. 2012). Celui-
ci a en commun avec les services francais le féirel'tres recent (début de I'essai en 2011),
et de s'inscrire dans un systéeme de santé bisnmarRir contre, il sS’adresse uniquement aux
personnes présentant un syndrome démentiel, dépisystématiquement et donc a un stade
relativement précoce de la maladie, qui acceptergaditiciper a I'essai et sont aidées par un
proche. Le binbme patient/proche aidant est alccsrapagné par une infirmiere gestionnaire
de cas pour une durée d’'un an maximum. Celle-ghgse soutien, conseil et éducation, en
lien avec le médecin traitant.

Les principales différences entre ces différentséhes sont resumées dans le tableau 2.
3.2.2.Modalité du recueil de données

Trois groupes de discussion d’'une durée de 90 msncitacun ont été réalisés a Sherbrooke
en mars 2012. Le guide de discussion utilisé emdera été adapté au contexte local avec
I'aide du Pr Yves Couturier, chercheur en sciersmgsales québécois. Il a lui-méme animé

les discussions, auxquelles j'ai participé. Legy@Stionnaires de cas travaillant a Sherbrooke
ont été invités a participer. Vingt (17 femmes étoBnmes) ont accepté et se sont répartis en
trois groupes de 6 a 8 participants. lls avaierst fdemations de travailleurs sociaux (14),

d’infirmiers (4), de psychologue (1) et d’ergoth@eate (1). Treize gestionnaires de cas ont de
plus accepté de répondre au questionnaire écrfiréalable adapté au contexte local grace a
I'aide du Pr Couturier. Trois autres gestionnaimapauchés apres mars 2012, y ont ensuite

répondu en octobre 2012.
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Un groupe de discussion d’'une durée de 90 minuéé e2alisé a Greifswald, Allemagne, en
octobre 2012. Les 4 gestionnaires de cas participatiétude Delphi ont accepté d'y
participer. Il a été animé par le Dr Thyrian, médespécialiste en santé publique responsable
de I'étude Delphi, a partir du guide de discusaitiisé en France et au Québec, traduit et
adapté au contexte local. J'ai participé a cetseudision. En raison du faible nombre de

gestionnaires de cas, le questionnaire écrit nsagpautilisé en Allemagne.
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France

Québec

Allemagne

Systeme de sante

bismarkien,

fragmentation

beveridgien, bon

niveau d’intégration

bismarkien,
fragmentation

importante importante
Ancienneté du
_ 3 ans > 10 ans 2 ans
service de GdC
Participation des
GdC aun _ _
Oui Oui Non
processus
d’intégration
. profession profession
Formation o o o
paramédicale et paramédicale et Infirmiere

initiale des GdC

travailleurs sociaux

travailleurs sociaux

Charge en cas

45

<40

a définir, <25 lors de

'enquéte

Recrutement

personnes agées en
situation meédico-

sociale complexe

personnes ageées en

perte d’autonomie

personnes présentant

un syndrome
démentiel

accompagnées d’'un

proche aidant

Durée du suivi

Jusqu’au déceés ou

institutionnalisation

Jusqu’au déceés ou

institutionnalisation

1an

GdC : gestionnaires de cas

Tableau 2 : synthese des principales différencae ¢é#s services de gestion de cas francais,

allemand (Delphi) et québécois (Sherbrooke).
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3.3. Analyse des données et validation

3.3.1.Analyse des données

Nous nous sommes donc efforcés, conformément @oxnmandations de Giacomini (2000),
de multiplier les informateurs et les méthodes diéne, afin d’enrichir autant que possible
notre recueil de données. L'analyse des résulfasgiju’a saturation des données, a été
itérative et étalée dans le temps (cf. figure 3nhlyse des groupes de discussion s’est basée
sur la méthode des comparaisons itératives (Kruegetasey 2000), c'est-a-dire que les
réponses obtenues a chacune des questions pouuectgiqupe ont été comparées
systématiquement.

Les questionnaires écrits ont fait 'objet d’une bleuanalyse, qualitative et quantitative.
L’analyse qualitative a précédé et limité I'analypeantitative : lorsque les commentaires a
une question fermées ont montré qu'elle était parfmdmprise de maniere différente,
I'analyse quantitative n'a pas été réalisée. Pesirquestions présentées sous forme d’échelle
de Likert, les réponses ont été comparées en tonde la profession des gestionnaires de cas
(travailleurs sociaux versus profession paraméeljaatl de leur lieu d’exercice (France versus
Québec), au moyen du test t de Student, qui petammebmparaison de moyennes dans
I'hnypothése de variables normales et indépendantes.

Une réduction des données issues des groupesalsslans, des entretiens individuels et des
questionnaires écrits a ensuite été effectuée, @geimd’un double codage : d'un part un
codage descendant, c'est-a-dire a partir des qusespiosées et donc des théories éthiques
identifiées a priori ; d’autre part un codage aseanda partir des concepts émergeant a partir
d'un processus de déconstruction (Taylor 2010).é8préduction, les données ont été
synthétisées, c'est-a-dire que nous nous somnsédfde construire des modeles théoriques
cohérents donnant sens a nos résultats (étapeFditde Ces modéles ont eux-mémes été
confrontés aux données de la littérature (triartguiathéorique), ce qui a permis de
retravailler les modeles théoriques existants eatimm de nos données (étape b de Frith).
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3.3.2. Validation des résultats

La validation des résultats des premiéres analy®st faite en trois temps : triangulation
interne a I'étude, discussion avec des chercheurdifirentes spécialités et retour aux
participants.

Les résultats des différentes phases de I'étudeténtonfrontés entre eux, d’abord selon la
date du recueil de données et donc de I'anciende$e gestionnaires de cas, ensuite en
fonction du lieu de travail des gestionnaires deetadonc du contexte organisationnel, enfin
en fonction du mode de recueil et de ses limitesefde triangulation interne a I'étude s’est
ajoutée une triangulation externe, c'est-a-dire kpserésultats ont été discutés avec des
chercheurs de différentes spécialités, ayant upéregnce des recherches en éthique et/ou de
la gestion de cas. Les résultats ont en particéiérdiscutés avec le Pr Yves Couturier,
Louise Bezile, Dominique Gagnon et Nathalie DelilC(chercheurs en sciences sociales,
Québec), le Dr René Thyrian et le Pr Wolfgang Haifim (chercheurs en santé publique,
Allemagne), Adina Dreier (chercheur en sciencegnmére, Allemagne), Frédéric Balard
(anthropologue, France, cf. article annexe 3), rdineavec les chercheurs du centre de
référence allemand pour I'éthique des sciences déel (DRZE), en particulier Minou Friele
et le Pr Michael Fuchs. lls ont de plus été diss@gevalidés au fure et a mesure de leur
élaboration avec mes directeurs de théese le Pr mgua Somme, chercheur en santé
publique, et le Dr Grégoire Moutel, chercheur dngtte médicale.

Un retour aux gestionnaires de cas et aux pilotdgcipants a été fait par courriel en janvier
2013, sous forme d’'un document résumant les pringipésultats de la recherche, document
auquel ils étaient invités a réagir. A Sherbrodks, résultats ont été présentés oralement et
discutés avec I'ensemble des participants en noke@il 2.

Enfin, les résultats ont enrichi la formation ehigte dispensée dans le cadre du dipléme
universitaire de coordonnateur de santé en gdérjateé qui a permis de vérifier leur

« enseignabilité ».

4.Ethique de |la recherche

Ce projet de recherche a été soumis au comité diéthile la recherche du centre de santé et
des services sociaux —Institut universitaire deatyge de Sherbrooke, qui donné son accord

pour la réalisation de cette étude en mars 2012giep2012-04/Corvol-Couturier).
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La participation aux groupes de discussion et auretiens individuels était volontaire. Les
participants ont signé un formulaire d’informatienhde consentement précisant I'objectif de
la recherche, le fait que la discussion était estege, et leur liberté de ne pas répondre a
certaines questions ou de retirer a posteriori é&aord. Les discussions et entretiens ont été
enregistrés, les enregistrements étant conservésnsserveur sécurisé (mot de passe). Les
retranscriptions écrites ont été anonymisées. Lstoumaire écrit était d’emblée anonyme.
Les gestionnaires de cas ont été sollicités parrieowu par courriel, directement ou par
l'intermédiaire de leur pilote. Une seule relancété@ réalisée, par courriel, en 'absence de
réponse a une premiére sollicitation.

Un retour aux participants a été réalisé (cf. pagige 3.3.2). Les gestionnaires de cas et les
pilotes ayant participé seront de plus informésqumarriel de la parution de cette thése, qui

sera accessible sur internet, et des publicatiomagport.

5.Financement

Les frais lies a cette recherche ont été finan¢ésedpart par une bourse doctorale de la
fondation Médéric Alzheimer, d’autre part par lentte de recherche allemand pour les
maladies neurodégénératives. Certains déplacendamis les MAIAs ont par ailleurs été
financés dans le cadre du projet PRISMA Franc#hifj@e s’étant révéelé un enjeu important
pour les acteurs locaux.

J'ai travaillé sur ce projet alors que j'étais chef clinigue-assistante des hépitaux de Paris,
rattachée a l'université Paris Descartes de nover2®d9 a aout 2011, puis comme chercheur
pour le centre allemand pour les maladies neuraowggéves (DZNE) de novembre 2011 a
aout 2013.
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Exposé et analyse thématique des résultats

1.Résultats du recueil de données

L’approche méthodologique que nous avons choisigligme un dialogue continu entre
données observées et les théories permettant derfgzrendre. Distinguer résultats objectifs
et discussion subjective n'aurait donc ici pasetessPar ailleurs, seuls les résultats pertinents
par rapport a nos objectifs seront présentés, carpudsentation exhaustive et linéaire des
réponses obtenues aux différentes questions neepieaiin pas une approche globale de
I'éthique de la gestion de cas. La présentationrdesltats suivra les étapes de l'analyse

proposées par Frith (2012)

Ce premier chapitre, « résultat du recueil de desmé vise a décrire les pratiques, les
attitudes et les valeurs des gestionnaires de @apg a de Frith). Il contient I'analyse
comparative des groupes de discussion et des ienfreindividuels en fonction de leur
contexte, et les principaux résultats des quesdioes écrits. Les résultats donnés dans ce

chapitre sont ensuite repris et détaillés par theme

Le chapitre suivant, « analyse thématique des tedsue| correspond aux étapes b et ¢ de
Frith : pour chaque théme identifié, une analyseafppdie des résultats est réalisée a partir
des théories existantes, et ces théories sonvadtées dans le contexte de la gestion de cas.

Dans la derniére partie, « synthese et pistes ftxign », les résultats sont synthétisés dans
un cadre théorique adapté, qui permet d’élaborsrpdepositions quant aux valeurs phares
susceptibles de guider les gestionnaire de cam»etonditions matérielles nécessaires a la

mise en pratique de ces valeurs (étape d et eitt. Fr
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1.1. Groupes de discussion

1.1.1 Premiers groupes de discussion en France

Les deux premiers groupes de discussion, au pretnimestre 2010, ont rassemblé

respectivement 8 et 4 gestionnaires de cas, poerdumée de 1h28 et 1h42. Tous les
gestionnaires de cas travaillant dans les trois AdAdpprochées ont accepté de collaborer a
ce travail de recherche. lls ont participé activetm& la discussion, témoignant ainsi de
I'intérét qu’ils portaient aux questions éthiquesnilevées par une pratiqgue professionnelle
réellement considérée comme expérimentale a defpe éle la recherche.

Ces premiers groupes de discussion ont montréegpercipal conflit de valeurs décrit par

les gestionnaires de cas concernait les principessgect de I'autonomie de la personne et de
bienfaisance : dans leur mission de protéger desopees vulnérables, ils se heurtaient a des
refus d’aides et de services de la part de persoprésentant des troubles du jugement plus
ou moins marqués. Les décisions gu’ils prenaiemisadde respecter le choix de la personne
ou dimposer, d’'une facon ou dune autre, les aidgsils jugeaient indispensables,

dépendaient de la sévérité des troubles du jugemaist aussi de leur évaluation des risques
encourus. lIs insistaient sur I'importance d’établhe relation de confiance avec la personne,
et de s’'appuyer sur l'expertise de leurs partesam@ssemblés lors de «réunions de
concertation », pour parvenir a mettre effectivetmem place les services nécessaires. lls
affirmaient leur attachement au respect des choiwidede la personne, se disant prét a
prendre des risques et a accepter que les persennpeennent, et dénoncant une société
sécuritaire. Cependant, ils ont décrit des stragegiarfois intrusives pour convaincre la

personne d’accepter certaines aides.

« Il'y a des questions comme c¢a : “ jusqu’ou or?Vajui me génent. Parce que jusqgu’ou on
peut aller faire du forcing, qu’est-ce qui est cemable ? Cette question je pense qu’elle fait

partie complétement de notre métiggsoupe 1)

Une autre question éthique identifiée lors de cesiges de discussion concernait le recuell
de données nécessaire a I'évaluation standardiskesiteation de la personne. En raison de
son caractére global, de I'état de santé de laopeesa ses revenus en passant par sa situation
familiale, des gestionnaires de cas ont dénoncé«mee a nw (groupe 1 et 2) de la
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personne. lIs se sont ensuite interrogés sur laecomtson et le partage de ces données. C'est
le principe de non-malfaisance qui était ici inbep.

Enfin, des dissensions entre les gestionnairegslsant apparues au sujet de I'importance du
contrdle des codts et de leur role possible dahs-ce La plupart exprimaient une certaine

indifférence quant a cet objectif éventuel.

« Cet aspect économique, c’est vrai que je l'aique ca fait partie de I'objectif du dispositif

aussi. Mais ce qui est quand méme premier, de dtest I'intérét de la personne(groupe 1)

D’autres, dans le deuxiéme groupe notamment, esithgu’il existerait un conflit d’'intéréts
entre leur mission de défendre les personnes @cidempagnaient, donc d’obtenir pour elles
le maximum, et d’éventuels objectifs de contrble dedts.

« On est " juge et juré ” a la fois, et ca je tre@ique ¢a va poser un probleme »

Si dans les deux groupes, les gestionnaires dentgsésentée leur réle avec enthousiasme, le

deuxiéme groupe s’est montré nettement plus critijpast aux procédures en place.

L’analyse de ces deux premiers groupes de discusspermis de schématiser I'importance
relative des quatre principes de Beauchamp et @s#ddans le discours des gestionnaires de
cas (étape c de Frith, figure 4). Une analyse appdi de ces deux premiers groupes de

discussion a été publiée (Corvol et al. 2013, mhexe 3).
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Figure 4 : Représentation graphique du poids relatif attribué par les gestionnaires de cas a
chacun des principes de Childress et Beauchamp ;

La taille des caractéres marque I'importance du principe dans les décisions prises par les gestionnaires de cas,
I’épaisseur des fleches I'importance du conflit de valeur.

1.1.2. Groupes de discussion 3 et 4 en France

Ces groupes ont eu lieu au premier semestre 2[31@ntl montré, deux ans apres le début de

I'expérimentation MAIA, une situation contrastée.

Le troisieme groupe, réalisé dans la méme MAIA tpeleuxiéme, a trouvé une éequipe
apaisée par rapport au groupe de discussion prdcétiet apaisement avait été favorisé par
une relative stabilité. Si deux gestionnaires de agant démissionné pour des raisons
personnelles avaient été remplacés, ni le piloteleniporteur n'avaient changé. Les
gestionnaires de cas étaient de plus rassurésaspérénnité de leur poste car ils avaient
obtenu un contrat a durée indéterminé. Les quastiannaires de la MAIA ont accepté de

participer a ce groupe de discussion. Il a durémtingtemps que le précédent (56 min), les
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interrogations éthiques semblant moins critiqueasifles gestionnaires de cas se sont cette
fois dits a I'aise avec le recueil et le partagaefdrmations. La question du respect des choix
de la personne persistait, mais sans le discoditambides groupes de discussion précédents.
Si les gestionnaires de cas se sentaient soutemusyp pilote, ils exprimaient toujours une

certaine méfiance vis-a-vis de linstitution, etsalent ne pas toujours respecter les
procédures, en particulier concernant le recueit da consentement a I'entrée en gestion de

cas et au partage d’'informations.

« Puis y a des gens qui ne comprennent rien desautinieres, donc faire signer un papier

gui n'a pas de sens pour eux... »

Les gestionnaires de cas du quatrieme groupe ontoatraire exprimé une souffrance
importante quant a leurs conditions de travail. Leesoin d’exprimer leurs difficultés
explique que la discussion se soit prolongée durhB®. Ces 4 gestionnaires de cas venaient
de 2 MAIAs employant 6 gestionnaires de cas au.tD&ux gestionnaires de cas n’ont donc
pas participé : I'un était en congé, l'autre a oiécll’invitation en raison d’'un projet de
réorientation professionnelle dans les mois susiahbus ont exprimé le sentiment de ne pas
parvenir a remplir correctement leur mission deedsé des choix des personnes
accompagnées. Les obstacles étaient nombreux umalegtemps lié a leur charge en cas (35
a 40 personnes accompagnées simultanément), elsith des situations accompagnées et a
'important renouvellement de ces situations ; Gtnfiréquents avec des partenaires peu
disposés a prendre en compte les choix des persomm@ngque de soutien de la part de leur
pilote. lls avaient le sentiment que leur travadtait pas reconnu et respecté des partenaires
institutionnels. lls ont exprimé leur attachememt gaersonnes accompagnées, mais aussi leur

épuisement face aux difficultés décrites.

« On est souvent en train de se battre avec d’autr@rofessionnels, ou bénévoles, ou élus !
En expliquant : “Mais la personne, elle a le drdi¢ se mettre en danger ! Elle a le droit de
dire non! Elle a le droit de vivre dans la cras€et on n'a pas le droit de lui faire

violence...” »

La différence entre les deux derniers groupes @euytartie s’expliquer par le réle des pilotes,
protecteur dans le premier cas alors gu’ils serabtaabsents ou en position de faiblesse par
rapport au porteur ou aux partenaires dans les MAbAs du quatriéme groupe. L’attitude
des gestionnaires de cas vis-a-vis du respect Hex aes personnes était aussi tres
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différente, avec dans le troisiéme groupe un aedhfjnement sur la position des partenaires,
et dans le quatrieme groupe un engagement militamt le respect des choix des personnes,

engagement a l'origine de nombreux conflits avekrtenaires.
1.1.3. Groupes de discussion au Québec

Les trois groupes de discussion québécois onéétisés dans le méme temps, en mars 2012,
avec des gestionnaires de cas travaillant dansémearstructure, le centre de santé et des
services sociaux de Sherbrooke. Ils sont donc aéslici ensemble. lls ont duré chacun 90
min précisément, les cadres du service ayant éngisur que le temps accordé a cette
recherche ne soit pas dépassé. Vingt des vingtg@stjonnaires employés ont accepté d'y

participer.

Les participants se sont dits a I'aise avec leantidé professionnelle de gestionnaire de cas.
Méme si le terme de « gestionnaire de cas » @ajioirs peu apprécié, ils I'utilisaient avec

leurs partenaires professionnels et se sentaienhines dans cette fonction. Les questions
éthiques identifiées étaient similaires a cellesesien avant lors des groupes de discussion,

francais, a quelques nuances pres.

La question du respect des choix de la personne EEnsituations a risque apparaissait
comme en France au premier plan, mais les gesir@snde cas se disaient globalement
soutenus par leurs partenaires de ville dans léfande de la liberté de choix des personnes.
La question du role des familles dans ces décisirété débattue, celles-ci étant tantét
décrites comme surprotectrices, tantét, au comiraiccusées de ne pas assumer leurs

responsabilités.

« Nous on voit des choses, on propose puis lI'aidanprend les décisions ne les prend pas.
Qu’'est-ce qu'on fait? Tu sais c’est le genre destjopaes éthiques la: c’est quoi notre

réle ? »(groupe 3)

L’évaluation standardisée était bien acceptée pattage d’informations entre partenaires du
secteur public, au moyen d’un outil informatique ocoum, ne posait pas question. Le partage
d’'informations avec les partenaires communautaies terme désigne au Québec les
organismes a but non-lucratifs, et correspond dgmbent au secteur associatif en France) et
privés était beaucoup plus prudent, et n’étaitiguat qu’apres avoir recu I'accord explicite de

la personne concernée. Enfin, la nécessité ded@terdes codts et le réle du gestionnaire de
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cas dans ce contrdle était globalement accepté&eDRit, les gestionnaires de cas se sont
montrés attachés a I'équité et a l'efficience dstéape, et révoltés par les passe-droits et les

aberrations induites par une mauvaise répartitemrdssources.

« Tu sais, on n’a pas intérét non plus a ce queenatgent sorte par les fenétres(...). Puis
méme nos clients qui ont payé des impots toutevieyrils ne veulent pas non plus que le

réseau ¢a codte... (groupe 3)
1.1.4 Groupe de discussion en Allemagne

Les quatre infirmieres gestionnaires de cas triadildans le cadre de I'étude « DelpHi»
(Thyrian et al. 2012) ont accepté de participegeuupe de discussion, qui a duré 90 min.

La discussion a principalement porté sur les engriia relation a la personne accompagnée
et a son aidant principal. En effet, celui-ci e&tns ce modele de gestion de cas, pleinement
partie prenante et bénéficiaire de linterventidine difficulté venait de I'impossibilité
fréquente, dans le contexte d’'une visite a domidii@terroger I'aidant et la personne malade
séparément I'un de l'autre. Le gestionnaire de sasretrouvait alors parfois dans des

situations délicates.

« C’était pour moi une situation tres difficile, nga que (I'aidante) me faisait signe de ne rien
dire, et l'autre (la patiente) me regardait pleide confiance... »

Une autre difficulté venait de la durée limitée ldetervention, trés standardisée par le
protocole de I'étude : 6 mois de visites a domicéguliére, puis un soutien a la demande
pendant 6 mois, puis arrét complet de l'aide. Geaiten’était pas toujours compris des

participants, alors qu’une relatiord@amitié » s’était créée.

Les situations de refus de soins étaient peu frégqaepuisque que tous les patients avaient
accepté l'inclusion dans une étude clinique. Desples gestionnaires de cas n’étaient
gu’indirectement impliqués dans les prises de d#tideur réle n'étant que de faire des
recommandations, a la personne, a son aidant, etéalecin traitant. En cas de désaccord
avec la personne ou la famille, le gestionnairecdse maintenait la recommandation au

meédecin, lui laissant la charge de négocier avéantalle.

Concernant le partage d’informations, celui-ci téticilité par le nombre limité de
partenaires, le médecin traitant gardant un réletrak dans I'organisation des soins. La
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collaboration avec les services de soins a dométdé plus aléatoire, ceux-ci ne comprenant
pas toujours le réle des gestionnaires de cas.

Comme en France, les gestionnaires de cas se pp&oent peu des conséquences financieres
de leur action, arguant d'une part de l'intérébagl terme de leur intervention, d’autre part
qgue les personnes malades avaient « droit » aeceises. Les gestionnaires de cas n’étaient
pas directement impligués dans I'attribution d’umléocation fonction du niveau de soin

(« pflegestufe ») par la caisse d’assurance, nmisgent demander une réévaluation.

« -L’assurance a suffisamment d’argent pour lesixie
-Et ce n’est pas mon probleme, de savoir si I'agsae a de I'argent. Si quelgu’un a besoin
de soins... ¥dialogue entre deux gestionnaires de cas)

Les gestionnaires de cas n'ont a aucun momenqugitie systeme d’allocation de ressources,
méme s’ils ont reconnus qu’ils étaient parfois témipour des raisons financieres dans les

services gu'’ils souhaitaient proposer.

1.2. Questionnaires écrits

1.2.1 Population interrogée

En France, 59 gestionnaires de cas de cas ontdépam questionnaire, soit un taux de
réponse de 46%. lls avaient une formation inittetravailleurs sociaux (46%), d’'infirmiers
(24%), de psychologues (16%) ou d’ergothérapelité%). A Sherbrooke, 16 gestionnaires
de cas ont répondu, soit un taux de réponse de Bd%mémes formations initiales étaient
représentées, avec 75% de travailleurs sociaux, dBftrmiers, 6% de psychologues et 6%
d’ergothérapeutes.

Les gestionnaires de cas francais et québécoieravan age moyen similaire, mais les

gestionnaires de cas de Sherbrooke avaient en meydns d’ancienneté dans cette fonction

que les gestionnaires de cas frangais. Les femtaEsmgnettement majoritaires dans ces deux
populations (cf. tableau 3).
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France Sherbrooke

Proportion de femmes 93% 75%
Age moyen 38 ans 37 ans
Ancienneté moyenne 16 mois 55 mois

Proportion de travailleur

[92)

, 46% 75%
SOoClaux

Tableau 3 : principales caractéristigues des gesiogs de cas interrogés, en France et a
Sherbrooke

1.2.2. Résultats

L’analyse de ce questionnaire montre I'importanae tgs gestionnaires de cas accordent a
I'écoute de la personne et au respect de son amientes réponses aux questionnaires sont
globalement similaires en France et au Québece guelle que soit la profession d’origine

(travailleurs sociaux versus professionnels paracaée).

Les gestionnaires de cas estiment que leurs priesipaissions sont la défense des intéréts de
la personne, le maintien de son autonomie et leesoaux aidants. Si travailleurs sociaux et
professionnels paramédicaux semblent avoir la mé&uwoeception de la fonction de
gestionnaires de cas, quelques différences appamibrsque I'on compare les réponses des
gestionnaires de cas francais et québécois : lsfiogmaires québécois accordent plus
d'importance au soutien aux aidants et a la défelesdintérét général que les francais

(résultats statistiquement significatifs).

Concernant les principes attachés a la gestioraslde principe de respect de I'autonomie est
jugé plus important que celui de bienfaisance jgssemble des gestionnaires de cas, quelle
que soit leur formation initiale, en France et auéRec. L’analyse selon la formation
d’origine et le pays d’exercice ne retrouve pasdii&rences statistiquement significatives

quant a lI'importance des différents principes, mé&miésemble que les gestionnaires de cas
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québécois accordent moins d’importance que leg&iarau principe de bienfaisance, et que
les travailleurs sociaux accorde plus de place rancipe de justice que les professionnels

paramédicaux (résultats a la limite de la significi).

Les qualités jugées les plus importantes pour stiggeaire de cas sont le sens de I'écoute et
le professionnalisme. Le sens de I'écoute est plge important par les francais que par les
guébécois, et par les travailleurs sociaux quelgmiprofessionnels paramédicaux (résultat
statistiqguement significatif) ; il est la qualitéd plus importante quel que soit le groupe
considére. Par ailleurs, les gestionnaires de wascdis accordent plus d’importance a
I'humilité que les québécois, tandis ceux-ci acaotdlus d’'importance a la créativité que les
francais (différence statistiquement significativiéifin, les gestionnaires de cas frangais sont
plus réticents que les québécois a l'idée de e faimfiance a ce qu'ils ressentent et a leur

intuition » (résultat statistiquement significatif)

Au total, nous n’avons pas retrouvé d’influencelaldormation initiale sur les valeurs que
gestionnaires de cas attachent a leur fonctionc®are, les gestionnaires de cas frangais et
guébécois semblent avoir une conception légéredi#é@tente de leurs missions, qui pourrait
expliquer quelques différences observées guantgaaktés nécessaires a l'exercice de la

gestion de cas.

1.3. Entretiens individuels

1.3.1.Prise de décision des gestionnaires de cas

Afin de décrire le type de décision gu’un gestiaremnde cas peut étre amené a prendre et les
modalités de telles décisions, des entretiens idhglels ont été menés avec 11 gestionnaires
de cas, 10 femmes et un homme. Quatre avaient arngation initiale d’infirmier, 5 de
travailleur social, 1 était psychologue, 1 ergadpéute. Les entretiens comportaient une
premiére partie semi-structurée et une seconde gprofondie (cf. annexe 9) et ont duré 27
a 68 minutes, avec une moyenne de 47 minutes. W&l & situations de prise de décision

complexe ont été racontées.

La question de la prise de décision avec ou popetaonne accompagnée était citée comme

le principal enjeu éthique de la gestion de cas/pdgs 11 gestionnaires de cas interrogés (les
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autres enjeux cités étaient I'honnéteté dans latioel et le partage d’informations). Les
gestionnaires de cas ont reconnu avoir un certaingir sur la personne, ne serait-ce que par

leur influence.

« On a du pouvoir, ¢a c’est sar, apres euh...daredleg proportions on l'utilise, on le fait
valoir ou pas, ¢a, c’'est ¢a aussi la subtilité dechose quoi...on pourrait largement user et
abuser de ce pouvoir aupres des personnes comneeidefamilles, ca c’est clair »

Le risque d’abus de pouvoir leur semblait réelutiat plus que leur charge de travail était
importante, et gu’ils ressentaient une pressiodadpart de leurs partenaires pour trouver

rapidement des solutions face aux problemes reré&sont

« En formation, on a beaucoup appuyé sur toutegjoestions (de prise de décision). Dans
la pratique, voila, on a la téte dans le guidoraraiver dans des situations complexes, donc
je pense que I'on s’appesantit moins dans touspect éthique la et dans la réalité en fait

on est, on prend des décisions a la place des gens.

« On nous prend aussi comme des décapsuleursudgiaits en disant “ on va appeler les

gestionnaires de cas, et hop !I” »

Pourtant, ce role décisionnaire n’est pas soumaitévendiqué par les gestionnaires de cas.
Au contraire, ils tentent de renvoyer autant qussfibe la prise de décision a la personne, a
sa famille ou aux partenaires impliqués dans lasin.

« On essaye nous au maximum de pas étre en podé@idacideur »

« Lafille (...), ca l'arrangeait bien aussi de médilex le bébé et de dire * ben, moi je décide

pas, décidez pour moi et ce sera plus simple !” »

bY

« Le gros de notre travail, c’'est d’arriver a mettitout le monde autour de la table.
Finalement quand on arrive a rassembler les gdasarrivent & un accord et c’est pas nous

qui sommes obligés de trancher ! »

Parmi les 27 situations de prise de décisions ctlé#8 rapportées, la situation la plus
fréquemment décrite (13 récits) concernait le clilixieu de vie de la personne. Des conflits
intrafamiliaux ou des refus de soins étaient afiésijuemment rapportés. Bien que ces trois

types de situations ne nécessitent a priori pakedision de la part d’un gestionnaire de cas, il
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se trouvait impliqué et donc sommé de se positiorD@autres prises de décision relevaient
effectivement de sa compétence, comme le fait ide fme demande de protection juridique
ou un signalement de maltraitance au procureur. Dasglerniers cas, le gestionnaire de cas
se sentait pleinement responsable des conséqudacks procédure qu’il engageait, alors

méme gu’une décision était alors prise par un juge.

Le positionnement adopté par les gestionnaires ade variait bien sdar en fonction des
spécificités de chaque situation. Cependant, uitipmsement neutre n’était adopté que dans
environ un quart des cas : le gestionnaire deeraattalors le réle d'un expert conseillant la
personne sans tenter de l'influencer, proposaitaascompagnement psychologique pour
faciliter la prise de décision de la personne owsadéamille, ou encore tentait une médiation
entre différentes parties en conflit. Dans la néaites situations rapportées, le gestionnaire de
cas s’engageait pour défendre le choix de la peesaontre I'avis du médecin ou d’autres

partenaires.
« Moi, mon boulot, c’est de maintenir la personnedamicile si elle veut y rester. »

Son attitude vis-a-vis des proches de la persotaeng plus ambigue : si parfois il soutenait
le choix d’'une personne de rester chez elle mdigrguiétude de sa famille, dans d’autres
situations l'aidant était considéré comme représdgnhaturel de la personne, et c’est son
choix qui était défendu sans analyse approfondieddsirs de la personne.

Enfin, dans un quart des cas, la décision du gestion de cas allait dans le sens de la
protection de la personne. Il s’agissait alors ligs gsouvent d’'une demande de protection
juridiqgue faite contre l'avis de la personne, owrd’signalement pour suspicion de

maltraitance.
1.3.2. Rdle du pilote (analyse par MAIA)

Neuf pilotes, toutes des femmes, ont accepté diécipar a un entretien individuel semi-
structuré, qui a duré en moyenne 36 min (26 a 4iutes). Cing d’entre elles avaient une

expertise clinigue, comme assistante sociale, psyghe ou ergothérapeute.

Deux a trois gestionnaires de cas travaillant desmi$1AIAs de six des neufs pilotes ont aussi

été rencontrés, ce qui m’'a permis de mieux appddrda fonctionnement de ces six MAIAs.
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Les principales questions éthiques identifiéesl@aupilotes étaient, a part égale, le partage
d’'informations, la gestion des refus de soins etsdevices, et le positionnement des
gestionnaires de cas face aux personnes accomgagaéguestion du partage d’informations
était d’autant plus importante que certaines MABsient développé un outil informatique
sans avoir I'accord de la CNIL (commission natiende l'informatique et des libertés).
Certaines avaient conscience d@e«pas étre dans les clows tandis que d’autres se

satisfaisaient d’'une demande en cours.

« (La déclaration a la CNIL) je pense que ca y@&sst bon, elle est partie parce que du
coup, comme on a un porteur Conseil Général ¢ca gakser par le service informatique

chez nous »

Les questions portant sur le contenu de la réumétrdomadaire avec les gestionnaires de cas
et le positionnement du pilote dans cette réunioh mais en évidence les conceptions
différentes que chaque pilote avait de sa fonciertaines assumaient un réle hiérarchique
et étaient prétes a prendre des décisions concetearsituations particulieres et a en assumer
les conséquences. D’autres insistaient sur lenrdrégquement fonctionnel aux gestionnaires
de cas, et se positionnaient plus en expert, anedle de conseil plus que de supervision.
Ces différentes postures pouvaient étre adoptéeslgsa pilotes indépendamment de
I'organigramme officiel du service (employeur commmuou différent de celui des

gestionnaires de cas, existence d’'une directiaatuRique différente du réle fonctionnel...).

« Japporte un arbitrage, quoi. Moi, jai un positinement clair par rapport aux
gestionnaires de cas, elles sont dans un emploafuiéique par rapport a moi ... comme

c’est moi qui intervient, j'interviens effectiverhele facon autoritaire »

« Donc je suis pas du tout clinicienne, plus teciemne, donc ce sera plus au niveau de la
démarche, voila, que je pourrai les accompagner,(lelir dire « ben, non peut étre
interpelle celui-la avant et puis vois comment éuppfaire avec lui » au maximum. Qu’elles

s’isolent pas dans leurs fonctions en fait. »

Une seule pilote avait mis en place une procédarmettant un contréle systématique des
pratigues des gestionnaires de cas: outre lestisitgadélicates rapportées par les
gestionnaires lors des réunions hebdomadairesjatesers pris au hasard étaient également
discutés. Cette procédure était appréciée pardstognaires de cas. A I'opposé, certains
gestionnaires de cas ont exprimé un sentiment dhseht dans une MAIA ou la pilote
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insistait sur 'autonomie des gestionnaires de et$a confiance qu’elle leur accordait. Par
ailleurs, deux des pilotes semblaient ne pas biennaitre les pratiques réelles des
gestionnaires de cas, puisqu’elles pensaient quediesentements au partage d’informations
étaient systématiquement signés par les persomgespagnées, ce que les gestionnaires de

cas ont démenti.

Dans I'ensemble, les pilotes ont dit essayer ddéper leurs gestionnaires de cas, par
exemple en s'impliquant personnellement lors de litsrdvec des partenaires, afin que le
gestionnaire ne soit pas en premiere ligne, oussumant la responsabilité de décisions

difficiles, ou encore en limitant le nombre de o@ximum d’un gestionnaire.

« Je pense que le pilote bien sar il le porte {¢gue), il doit le porter. Parce qu'il y a une
prise de risque (...). Donc a un moment donné, bamn ' a dit “Maintenant on signale, on

peut plus...”. Et ca on a a le porter ensemble »

Cependant, la encore, I'efficacité de cette pratacétait tres variable d’'une MAIA a l'autre.
Certains pilotes n’étaient semble-t-il par exempds en mesure de limiter la charge en cas
des gestionnaires en dessous de 40 (chiffre maxiéiadi par le comité de pilotage national),
ou de défendre un gestionnaire de cas en cas dit emec un partenaire. Le pouvoir des
pilotes dépendait apparemment de I'interventioneisies porteurs et des rapports de force en
table stratégique.

Beaucoup de pilotes avaient par ailleurs un rotd, axdficiel ou officieux, dans les décisions
d’inclusion en gestion de cas. Celles-ci sont grisa fonction de criteres de complexité
définie en pratique par chacune des MAIAs, bien dee critéeres nationaux aitent été
proposés par I'équipe de pilotage. Il existe done gertaine variabilité dans ces critéres,
concernant la nécessité d’'un déficit cognitif paeraple, méme si ces critéres visent toujours
a sélectionner une population particulierementileadu fait d’'une complexité a la fois
médicale (pathologie évolutive responsable d’'ungepé&’autonomie) et sociale (besoins non
comblés du fait d'un isolement, d'un refus de sdinn habitat inadéquat...). Mais outre ces
critéres, la discussion directe au sujet de chaguation, discussion associant dans certaines

MAIAs les gestionnaires de cas, a souvent seminotéeprsur les criteres prédeéfinis.

« On a des criteres de complexité, mais c’est pasrple que ¢a (entretien gestionnaire de

cas)
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« C'est plus dans la discussion, au feeling, cair que je...on a beau se fier aux critéres
parfois il y a des situations qui réunissent plussecritéres et qui pour autant vont pas étre si
complexes que ¢a, y en a d'autres qui, je dirantv@unir moins de criteres mais qui vont

suffisamment étre lourds(entretien gestionnaire de cas)

2.Analyse des résultats par theme

Ce chapitre propose une analyse approfondie desltatss regroupés par theme,
indépendamment du mode de recueil de données. Quérfoent a la méthode proposée par
Frith (2012, étape b et c), cette analyse s’appuieles théories existantes, et permet de
retravailler ces théories dans le contexte dedtigede cas.

Je distinguerai dans ce chapitre deux grandeseparta premiere, « le gestionnaire de cas
face a la personne » correspond a I'éthique priaiesslle, qui considére le gestionnaire de
cas comme un professionnel autonome, responsatdesdactes (Wolff 1993), et correspond
pour Pellegrino (1995) au lieu de la relation aftfe.

La seconde, « le gestionnaire de cas face au systeneléve de I'éthique organisationnelle
(Suhonen et al. 2011), et s’intéresse aux conségaedthiques de la place des gestionnaires

de cas dans le systéme sanitaire et social.

2.1 Le gestionnaire de cas face a la personne :
L’individualisation de la relation comme

valeur phare

Je traiterai en premier lieu de ce qui est apparange une « valeur phare » (Massé 2003)
spécifique a la gestion de cas : I'individualisatae la relation a la personne accompagnée.
J'expliciterai ensuite en quoi cette valeur pharemet de revisiter le conflit de valeurs qui

oppose classiquement principe de bienfaisanceuadelrespect de I'autonomie (Beauchamp

et Childress 2009), en particulier en cas de resoins (Corvol et al. 2013, annexe 3).
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J'aborderai enfin la question de la place de l'afdaour le gestionnaire de cas, a partir des
théories féministes sur I'autonomie relationnellel(er 1997, Perkins et al. 2012).

Ce chapitre reprend en grande partie l'article gdgement du soignant dans la relation,
I'exemple des gestionnaires de cas en gérontologieblieé en mars 2013 dans le numéro

« Ethique et vieillissement » de la revue Géromi@@t société (Corvol et al 2013, annexe 4).

2.1.1 L'individualisation de la relation comme valeur phale la

gestion de cas

a) Une relation personnelle et engageante

Une valeur phare est une valeur partagée, sur llagdiéférents acteurs s’accordent pour
fonder leur intervention (Massé 2003). Selon ceétfnition, I'engagement dans une relation
personnelle a la personne accompagnée nous estuappame une valeur phare des
gestionnaires de cas, en France comme en Allemagrey Québec. Cette dimension est

retrouvée quel que soit le mode de recueil de desiné

« Moi je pense gu'il faut rester a I'écoute (...),falut essayer de créer un lien puis une
certaine présence a cette personne-la. C'est des geec qui je prendrais plus de temps
pour aller... pour pouvoir comme un peu les apprenis (groupe de discussion 3,
Sherbrooke)

« L’originalité du gestionnaire de cas, c’est péte aussi le suivi dans le temps, alors sans
relation de confiane(...).
-Tu as une relation privilégiée quand méme. C’eattipulier comme relation dans le

temps. xdialogue entre deux gestionnaires de cas, groemisdussion 1, France)

« Je voulais dire aussi, pour nous c’est toujoumdividuel. Tous les gens qu’on rencontre, il
faut toujours individualiser (...). C’est pas un tadly comment dire... standardisé(groupe
de discussion, Greifswald)

Dans le questionnaire écrit, a la question ouvetemment qualifieriez-vous la relation que
VOus avez avec les personnes que vous accompagseuals 20% des gestionnaires de cas
francais la qualifiait sobrement de « professiolenel La majorité (60%) utilisait I'expression
« relation de confiance », et les 20% restant eyadmt des termes montrant un engagement

dans la relation, tels qu’écoute, soutien ou em@aBres d’'un tiers des répondants insistaient
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en outre sur leur proximité aux personnes accongeEgynen qualifiant la relation de
« privilégiée », «intime », «forte ».... Les répessdes gestionnaires de cas québécois
différaient en ce que le terme de «relation de iaoné » était moins utilisé (20%).
Cependant, les termes utilisés dans les autressépdaide, soutien, empathie...) traduisaient

aussi un certain engagement dans une relation pesien

Cette relation entre le gestionnaire de cas ektagnne accompagnée se construit grace a
I'écoute qu’'offre le gestionnaire de cas dés sem@res rencontres avec la personne, écoute
qui est vécue par la personne comme globale enhtdésssée, puisqu’elle ne débouche pas

immédiatement sur un acte technique ou une recomnatiand

« -Mais un aspect important, aussi, c’est tout@ément I'écoute
-je veux dire, ca vient naturellement avec le goastire (d’évaluation) »(dialogue entre

deux gestionnaires de cas, groupe de discussieifsGald)

En réponse a cette écoute, la personne peut ouclhoisir d'accorder sa confiance au
gestionnaire de cas, qui, recevant cette confiapegit ou non choisir de s’investir
personnellement dans cette relation. Cet investisae a des conséquences positives pour
'accompagnement de la personne, mais n'est pas ssque. La figure 5 schématise les

enjeux de cette relation, qui sont ensuite discutés
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Figure 5: Représentation schématique des enjeuxladeelation entre le gestionnaire de cas et lasgere qu’il accompagne.
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b) Conséquences positives de I'engagement dans tarela
-Gagner la confiance de la personne, une étajspirasable

La construction d’'une relation privilégiée a la gmIne est essentielle a la gestion de cas
« intensive » telle qu’elle se pratique aujourd’aniFrance, a Sherbrooke et a Greifswald. En
effet, avant méme de débuter leur évaluation stdigfse d’'une situation, les gestionnaires de
cas font un premier travail d'approche, d'apprieorent. Il se passe parfois plusieurs

semaines, voire des mois, avant que la personm&légy au service de gestion de cas

n'accepte de leur ouvrir sa porte.

«J'ai tenté dans ces rencontres d’établir une ra&atide confiance avant de chercher a
négocier quoi que ce soit(groupe de discussion 1, France)

L’évaluation que doit réaliser le gestionnaire des st ensuite tres globale, avec des
questions portant sur I'état de santé aussi biem sur les ressources financieres ou les
relations avec I'entourage. La personne approclteeceptera de répondre a ces questions

parfois intrusives que si elle se sent en confiance

« Ce que (la personne) me confie, ce que jarrivea@oir quand je vais au domicile, (c’est)
parce que j'y vais plusieurs fois, parce qu’ils omnaissent, parce que je les connais, je les
vois dans leur mode de vie, dans leur maison... dfieniére qui va venir une fois trente
minutes, elle peut pas évaluer les besoins des, @t juste pas possible ! (entretien

gestionnaire de cas)

De plus, les services proposés par le gestiondaireas ont plus de chance d’étre acceptés si
la personne lui fait confiance. Le gestionnaire ads doit donc s’efforcer d’obtenir la

confiance de la personne suivie s'il veut pouvaider.
-Comprendre et défendre la personne

Comment, donc, le gestionnaire de cas peut-il régoa la confiance qui lui est accordée?
Doit-il s’engager personnellement dans la relatiBn®endre que lui-méme devrait en retour
faire confiance a la personne suivie est sans doaf#apté : cette personne peut avoir des
troubles cognitifs ou psychiatriques, tous ses @sope peuvent étre « pris pour argent
comptant ». La réponse minimale a cette confiaffiegte serait plutbt le respect : respect de

la confidentialité des données recueillies et relspes choix de vie exprimés. Cependant,
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face a cette confiance et a l'investissement affeqi I'accompagne parfois, certains

gestionnaires de cas ont dit s’investir parfoispenellement dans ces relations.

« C'est vrai qu'on s'investit tellement au dép@m. est face a des situations complexes, donc
souvent, des personnes qui sont dans I'oppositiattaos la difficulté. On est la pour faire en
sorte que la personne ait confiance en nous. Dangaoétablir une relation, on va aller tres

loin pour que la personne nous acceptégsoupe de discussion 4, France)

« Mol j'ai déja eu des invitations a diner ! Pargae tu sais, on entre dans leur viégsoupe

de discussion 3, Sherbrooke)
« On est investi d’une mission qui nous dépaggsatsetien gestionnaire de cas, France).

Cet investissement affectif, lorsqu’il existe, faeil'intervention du gestionnaire de cas. Il lui
permet en effet de mieux comprendre le projet dedeila personne, et de discerner ce qui est
vraiment important pour elle, c’est-a-dire ce qunil® du sens a sa vie actuelle. Il permet de
plus au gestionnaire de cas de trouver la force sk battre »pour défendre les intéréts et les
droits d'une personne, c’est-a-dire d’exercer sssion « d’advocacy », alors que cela les met
en situation de conflits avec d’autres soignantsawvec des institutions. (cf. p. 67, «Le

gestionnaire de cas comme « avocat » de la persgnne
c) Lesrisques de I'engagement dans la relation

Cet engagement dans la relation, s'il est souvénéssaire, n’est pourtant pas sans risque,

pour la personne accompagnée comme pour le gesirerde cas.

Le professionnel risque avant tout I'épuisements@i réle est de défendre les intéréts de la
personne, il doit, de fait, choisir ses combataelbourra souvent pas offrir a la personne tous
les services qui seraient utiles de la fagcon damgersonne les souhaiterait. Une distance est
ici indispensable, pour lui permettre d’établir gemrités, pour une méme personne et entre

les personnes qu’il accompagne.

« Si je mets mes émotions a moi je me mets dantddérpas mal parce que.... Je me mets la
pression d'aller défendre (le client) plus, puis&aéja été (refusé). ¢ggroupe de discussion
3, Sherbrooke)
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Lors des groupes de discussions ciblés, ce ristgpidement professionnel a semblé réel
dans certaines MAIAs, en particulier lorsque lesstipanaires de cas se sentaient

insuffisamment soutenus par leur pilote.

L’engagement du professionnel dans la relation pmugsi favoriser des attitudes de
surprotection. Cette tendance a vouloir protégerjsgue d’oublier les choix de la personne,
est souvent reprochée aux aidants familiaux pagdéssionnaires de cas. lls considérent que
leur role de soignants est alors, tout en recoraatda légitimité des inquiétudes des aidants
familiaux, de les aider a prendre du recul, a émolat personne et a prendre conscience des
effets négatifs d’'une surprotection imposée. Sigkestionnaire de cas est lui-méme
émotionnellement engagé dans la relation a la peesdohrisque de ne pouvoir jouer ce role.
Les autres professionnels peuvent aggraver cettdamee s’ils assimilent eux aussi le
gestionnaires de cas a un proche aidant, qui nderaent coordonne les soins mais pourrait
aussi prendre des décisions au nom de la pershagsajestionnaires de cas de cas ont décrit
une pression des autres professionnels pour lesdgasser a I'acte », c’est-a-dire poser des
décisions qui ne sont pas de leur ressort. Si stiggmaire de cas, emporté par ses émotions
ou par les pressions de I'équipe soignante, conmmdrole avec celui d’'un proche aidant, il

expose la personne suivie a I'arbitraire de seprpsochoix de vie.

« Moi, ca m’est arrivé une fois jusqu'a maintengfgspere que ¢ca ne m’arrivera plus!),
mais une personne qui était vraiment dans le refestout! Tout, tout, tout! Tout soin
jusqu’a quasi la fin. Jusqu’au dernier mois avantilggécede. Et la seule personne qu'elle
acceptait, c’était moi et I'infirmier. Elle ne vait pas de suivi, donc on gérait tout, quoi !
Tout, tout, tout ! Comme si on était proche aidant(groupe de discussion 4, France)

Du point de vue de la personne suivie, cet engagedweprofessionnel dans la relation risque
de promettre plus gu’il ne peut tenir. Les gestiar@sade cas partent en vacances, en conge
maternité, démeénagent, démissionnent... lls ne fiamtipas la nuit ni le week-end. Une
gestionnaire de cas a rapporté que lors de sesggewacances, son absence a favorisé chez
une des personnes qu’elle suivait une décompengasigchiatrique qui I'a amené a I'hopital.
L’institution méme est parfois a l'origine d’'unepture de suivi : une MAIA a décidé de
redéfinir son secteur d’intervention, ce qui a @mié I'interruption de la gestion de cas pour
les personnes désormais « hors secteur ». Le®gesiies de cas doivent donc se garder de
laisser croire a la personne que leur relationfasiée sur une affection réciproque, ce qui

pourrait entrainer une dépendance affective.
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« -l y a des personnes qui nous appellent touples. On sera forcément plus investi que la
personne qu’on va aller voir tous les mois ou t@ssdeux mois, quoi !...(...)

- Et puis apres, tout dépend s’il y a beaucoup mdgssionnels autour ou pas. Si la personne
est en refus de soins et puis qu’on est les skrtsement, on va étre beaucoup plus proche
des gens quoi.

-Le danger, c’est aussi de provoquer une dépendavioe j'ai pu le constater, notamment
au début. Je pense qu’au début, on avait beauctwsp ge temps, donc du coup, je pense

gu’on était beaucoup plus investi(groupe de discussion 4 , France).

Face a ces risques de surprotection et de dépenddiective, le pilote peut jouer un réle
important en s’assurant que le gestionnaire dgpaasent a prendre du recul (certains pilotes
proposent pour cela la supervision d'un psycholpgteu’il organise autant que nécessaire
des réunions de concertation avec ses partenamesituation est particulierement lourde a
gérer pour le gestionnaire de cas lorsque la peesoefusant tout soin, il n’a en pratique
aucun partenaire avec qui échanger. Demander usarende protection juridique permet

alors d’introduire au moins un tiers, le mandatgidiciaire, dans la situation.

Plus généralement, il existe une ambivalence foeddéame dans la relation entre le
gestionnaire de cas et la personne suivie. En, affdte relation est intéressée. L'écoute
gu’offre le gestionnaire de cas n’'est pas gratalie, a pour but de lui permettre de réaliser
son évaluation. La confiance qu’il cherche a olbrtdni permettra de faire accepter les
services nécessaires. Son engagement dans lamgla@gme sincere, n’est donc jamais dénué
d’arriere-pensées, car c’est la force de ce lienlujupermettra de convaincre la personne

d’accepter certaines aides.

« Je veux étre amicale (avec les patients), masgpa leur amie. Mais eux me voient comme
une amie qui vient gentiment leur rendre visite..C’'E$t pour ¢a, je crois, qu’ils s’ouvrent »

(groupe de discussion, Greifswald)

« Moi, le mot « relation de confiance », ¢ca me ftaijours un petit peu bizarre parce que
établir une relation de confiance avec quelqu’'urioqune connait pas... Forcément, on
travaille avec de I'humain, forcément, tout ne spas dit, forcément des choses seront peut-
étre dites mais parce que on cherche a atteindreautain objectif »groupe de discussion 1,

France)

66



Le gestionnaire de cas joue donc de cette relat@mmme d’un outil pour répondre aux
besoins de la personne. Selon l'urgence de latgituat les troubles cognitifs de la personne,
il négocie la mise en place des services qu’il jungiispensable en s’appuyant sur la relation
gu’il a construite. C’est en ce sens que la valeundividualisation de la relation » permet de
mieux comprendre la maniére dont les gestionnaieesas comprennent leur réle de défense
de la personne, et de repenser le classique dileemtne principe de bienfaisance et respect

de l'autonomie de la personne.

d) Deéfendre la personne, sa parole ou ses intérésgedtionnaire de cas comme avocat de

la personne.

Le concept « d’advocacy » (J'utiliserai ici le teznanglais, le terme francais d’avocat ayant
une connotation différente), que I'on peut tradyee « défense », ou « plaidoyer pour la
personne », est issue de I'éthique infirmiere, naété adopté avec enthousiasmepar les
gestionnaires de cas outre-Atlantique (MacDonald72®ellwig et al. 2003). Il s’agit dans
les codes de bonnes pratigues américains d’uneéomisaportante des gestionnaires de cas
(Case Management Society of America 2010, Commisi&o Case Manager Certification
2009). Cependant, ce concept doit étre examiné pr@&zaution tant il peut recouvrir des
réalités différentes (Rafael 1995). Le mot a unenotation positive puisqu’il est utilisé dans
I'évangile de saint Jean pour décrire I'action ‘@esprit Saint : « advocate » est la traduction
anglaise le plus fréquente du terme grec « pa@kbetles autres traductions possibles étant
« comforter » (consolateur) ou « helper» (aidalhtpeut étre utilisé en gestion de cas pour
désigner une défense des choix de la personne, eatans le guide de bonne pratique des
gestionnaires de cas américains (Case Managemeigtysof America 2010) ou avoir une
signification plus paternaliste, le gestionnaire abes défendant alors les intéréts de la
personne tels qu’il les comprend (Rafael 1995, wigllet al. 2003, Corvol et al. soumis b,

annexe 5).

Rafael définit trois modalités « d’advocacy » : défense du consommateur (consumer
advocacy), la défense paternaliste (paternalistooeacy) et la défense existentielle
(existential advocacy). J'ai retrouveé ces trois ntiteladans le discours des gestionnaires de

cas interrogeés.
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L’advocacy de type « défense du consommateur »rapgaincipalement concernant lI'acces
de la personne accompagnée aux prestations aus|ed a ou pourrait avoir droit, ou 'aide

dans la réalisation de démarches administratives.

« Alors j’ai dit ** écoutez, on va pas se mettre tehen téte, qu’est-ce que vous souhaitez ?”
Elle dit “ Est-ce que vous voulez m’aider a fais@ courrier (au juge des tutelles) ?”
“ D’accord, qu’est-ce que vous voulez dire dansr@aourrier ?” Donc en fait on a fait un

courrier, un courrier, enfin d’appel plus ou moins:.(entretien gestionnaire de cas)

L’advocacy de type paternaliste situe le gestiorendé cas dans un réle d’expert. Il sS’appuie
sur son analyse de la situation et sur ses protesrs pour définir ce qui lui semble le plus
adapté et défend ensuite cette option auprés denpames, mais aussi de la personne elle-

méme ou de sa famille.

« Je me suis toujours battue par exemple (...), eutn.dada, c'était de ne pas sacrifier la

belle-fille pour aider le patriarche dans son quidin. »(entretien gestionnaire de cas).

« Ah c’est horrible, mais la personne n’est toupas au courant gu’elle a un cancer du
sein. Ca fait un an! Alors moi, je suis en trai@ ghe battre pour que la personne soit au

courant... »(groupe de discussion 4, France).

Cependant, I'advocacy de type existentielle estaistment celle qui caractérise le mieux la
gestion de cas lorsgu’elle est pratiquée de facorersive ». Au-dela de la simple défense
des choix exprimés par la personne ou de ses tisitéiré’agit d'un engagement au coté de la
personne. Gadow la définit commd’effort fait pour aider les patients a prendre une
décision, en les accompagnant dans le discernementeurs valeurs et I'examen des
différentes options a la lumiére de ces valeuf§&adow 1990). Cette dimension est explicite

dans le discours des gestionnaires de cas.

« (Le principal enjeux éthique de la gestion de cast de) comprendre les besoins de la
personne (...), discerner ce qu’elle veut vraimeirtegice qu’elle...et puis en fait ce qu’elle a

voulu, ce qu’elle aimerait maintenant et qu’ellepeut plus formuler, voila, et comment tenir

compte de tout ¢a dans les décisions qui sont adpeea son sujet fentretien gestionnaire

de cas)

« (Notre réle), c’est vraiment mettre en avant largpnne. Que ce soit son choix ou

simplement le fait de dire : “ Attendez, elle esicore vivante ! Elle est 1a!”. Non, on ne
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décide pas comme ¢a, sans elle, sans... Méme sieefleut pas dire explicitement ce qu’elle
veut, je veux dire, et bien on cherche quand méowrgprendre ce qu’elle aurait voulu... ce

gu’elle aurait pu dire! Vous voyez, mettre en avianpersonne, ce n’est pas uniquement
mettre en avant ce qu’elle est en capacité de!dd@st vraiment, en tant que personne, sujet

de droit. »(groupe de discussion 4, France)

Le réle d’advocacy implique toujours que le gest@ire de cas quitte une position « neutre »,
de conciliation, pour s’engager, parfois contreviBade ses partenaires professionnels ou

contre I'avis de la famille, auprés de la persogud accompagne.

« Nous en tant que personnage neutre, parce qustgas plus pour la personne que pour le
médecin...euh...On est quand méme plus du coté destanpe! »(entretien gestionnaire de

cas)

2.1.2 Protéger la personne ou respecter ses choix ? feageaux

refus de soins.

Ce chapitre reprend en partie les articles “Ethisslues in the introduction of case
management for elderly people », paru dans le nuntr février 2013 de Nursing
Ethics (annexe 2) et « Refus de soins opposés asixognaires de cas par des personnes
agées en situation médico-sociale complexe : regaroisés », accepté par la revue de

médecine interne (annexe 3).
a) Refus de soins en gestion de cas

Les premiers groupes de discussion, réalisés emc&rant d'emblée mis en évidence la
fréequence des refus de soins (jinclue dans ceddes soins médicaux, mais aussi les soins
d’hygiene et les services nécessaire pour assureralimentation adaptée). En effet, les
gestionnaires de cas francais n’interviennent quexjle la situation d’une personne est jugée
particulierement complexe. En pratique, beaucoupeitsonnes sont orientées vers la gestion
de cas parce gqu'elles ou leurs aidants refusentmetient en échec des soins jugeés

indispensables.

« Ce qui revient souvent c'est le refus de soiresCrécurent. Dans l'entrée dans une
situation, il va falloir passer un peu cette bargeadu refus de soins(groupe de discussion 1,

France)
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L’anthropologue Frédéric Balard distingue dansréfas de soins opposés aux gestionnaires
de cas les « refus pour exister » et les « refus gisparaitre » (Balard et Somme, 2011). Le
refus pour exister, le plus fréquent, correspona &ffort de la personne pour reprendre le
controle de son existence. Le «refus pour disparaireléeve d'une dynamique opposée
puisqu’il a pour objectif de rendre tout accompagest impossible, de couper ainsi les liens
avec les aidants familiaux ou professionnels, corsima personne se préparait a mourir en

anticipant la séparation.

Méme si ces refus de soins ne sont pas aussi fitgea Allemagne et au Québec qu’en
France, du fait de criteres d’admission en gedli®mas différents, les groupes de discussion
ont montré que la gestion de ces refus constituasi un enjeu éthigue important. Cet enjeu
peut étre compris comme un conflit de valeurs epthecipe de bienfaisance et principe de
respect de I'autonomie (Corvol et al. 2013, anri@xelilemme classique en éthique médicale
comme en éthique du travail social (Beauchamp déidkss 2009, Gallagher et al. 2002,
Moutel 2007).

b) Ecart entre réflexion théorique et pratiques réelle

Le questionnaire écrit a montré que lorsque 'omaede aux gestionnaires de I'importance
de ces deux principes indépendamment de toute tisituaoncréte, seuls 10% des
gestionnaires de cas francais (et aucun des gesiiearde cas québécois) placent le principe
de bienfaisance devant celui de respect de l'aut@dm majorité (69 % des Québécois et
46% des Francais) juge que le respect de I'autom@sii plus important que la bienfaisance,
les autres jugeant ces deux principes a égalitper@ant, face a la situation concréte d’'un
refus d’aide a la toilette, aucun gestionnaire ae e dit accepter simplement ce refus sans
tenter d’abord de convaincre la personne de I'éttdes soins proposes : les gestionnaires de
cas disent alors temporiser sans pour autant rende8%), négocier une adaptation des
services proposeés (41%), s’appuyer sur la reladi@rconfiance gu’ils tentent de construire
(35%) , insister (31%), ou encore s’appuyer sur gleshes ou d’autres professionnels qui
tenteront a leur tour de convaincre la personn@ocj3téponses ouvertes, pouvant comporter
plusieurs éléments). Cela est encore plus vraglouse personne refuse les soins médicaux
gu’ils jugent indispensable: seuls 10% des gestobas de cas envisagent alors
spontanément dans leur réponse la possibilitéspeoter ce refus, alors qu'ils sont pres de la
moitié a le faire concernant l'aide a la toilett€es résultats montrent un écart entre

'importance théorique accordé au principe de retsde I'autonomie, et les comportements
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des gestionnaires de cas, qui ont tous dit, losggdeupes de discussion, étre déja passés outre
le refus a priori d'une personne pour mettre englan service qu’ils jugeaient indispensable.
lIs s’efforcent donc de développer diverses straggour convaincre la personne d’accepter

les aides nécessaires.
c) Des stratégies pour convaincre

Les gestionnaires de cas tentent en effet, ma&gédfus, de mettre en place des choses
nécessaires a la stimulation de l'autonomie de &spnne». lls «négocient> avec la
personne. Certains se sont interrogés sur le ristpieglisser de la négociation a la
« manipulation», voire au dorcing» ou au «hantage». Dans la pratique, les limites
semblaient floues entre les mesures réellemenptiEs par une personne et celles imposées

d’'une facon ou d’'une autre.

« On profite de I'hospitalisation pour... et puistoanbe bien, elle ne demande pas a rentrer
chez elle. Et puis ¢a tombe bien, un petit peuédatss, ca la calme, et voila! Alors, est-ce
que c’est éthique ?{groupe de discussion 4, France)

« - Le chantage qui est dans la vérité aussi : ilSi a pas de portage de repas, ca va étre
I'hospitalisation”.

-Ou “Vous risquez d’étre dénutrie et d’étre hogpgé”, donc, oui, en effet, on peut voir ¢a
comme du chantage, mais..(dkalogue entre 2 gestionnaires de cas, groupisdession 3,

France)

Le terme dex mensonge blanc & été utilisé dans les trois groupe de discussi@bépois,
pour désigner des mensonges qualifiés dentils» : prétendre qu’une auxiliaire de vie vient
pour faire le ménage alors gu'il s’agit d’'une siillgace pour permettre a l'aidant de sortir,
que les protections urinaires sont offertes paselice social si la personne les jugent trop
onéreuses, ou encore que l'aide a la toilette estcgte par le médecin... Ces pratiques sont
aussi retrouvées en France. Elles n'étaient empfogé’'avec des personnes qui, du fait de
leurs troubles cognitifs, n'avaient pas une bonommréhension de leur situation. Elles
avaient toujours pour objectif de permettre le mamé domicile a long terme de la personne,

conformément a son souhait.
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Une autre stratégiséquemment utilisée par les gestionnaires de tdsde proposer, voire
d'imposer a la personne d'expérimenter un servaf@ de pouvoir donner ou non son

consentement a posteriori.

« On peut étre plus dans I'expérimentation, audsg fois. Je pense a une vieille dame... Si
on lui demande “Est-ce que vous voulez participax activités de I'accueil de jour ?”, elle

va vous dire “Bah non, je vais bien !”. Moi jaine dame, c’était comme c¢a (...). Mais en
méme temps, si je lui disais “Bah venez ! Voudezqu’'on aille voir les activités ?”, elle a

dit “Vous y allez aussi ? Oui” Allez hop ! Je sidllée essayer de la gym avec elle. Voila : on
a expérimenté les choses. C'est-a-dire qu’'on rpastresté sur la parole, on a été dans le
faire. Je I'ai accompagnée, je lui ai proposéelujeai donnée la main. C’était en face. On est

allé a I'accueil de jour. Ca lui plait ! xgroupe de discussion 4, France)
d) Des principes a repenser dans le contexte de fegeke cas

Pour mieux comprendre le paradoxe apparent eutfferhation de I'importance théorique du
respect de I'autonomie et des pratiques qui visenbnvaincre la personne d’accepter les
aides nécessaires, et afin de réaliser une évatuetitique des stratégies décrites, il convient
de «traduire » les principes en conflit dans latexte spécifique de la gestion de cas
(Childress 2007 ; étape b de Frith). Ainsi, la moissdu gestionnaire de cas est de protéger
des personnes vulnérables. L'ensemble des perssoihgss en gestion de cas partagent en
effet cette vulnérabilité, qu’elles bénéficientrman d’'une protection juridique, et quelle qu’en
soit la cause : troubles cognitifs, fragilité psgidyique, isolement social... C'est cette
vulnérabilité qui rend la protection de ces perssnngérative, au-dela du simple principe,
trop général, de bienfaisance. Cet impératif degotmin de personnes vulnérables entre en
conflit, dans les situations de refus de soin, dggurincipe de respect de I'autonomie. Mais
ce principe de respect de 'autonomie doit augsi @técisé dans le contexte de la gestion de
cas. Pour Beauchamp et Childress (2009), en dfietonomie est l'attribut des personnes
autonomes, c'est-a-dire capable de formuler etistdigr des choix rationnels, stables dans le
temps, en fonction de leurs valeurs propres. Or pmogortion importante de personnes
suivies en gestion de cas n’a pas, spontanémere, capacité : elles hésitent et changent
d’avis, peinent a justifier ou simplement a expmmen choix, n'ont pas une bonne
compréhension de leur situation... Cela ne signifés gue le principe de respect de
'autonomie ne devrait plus s’appliquer, mais plutiue dans ce domaine comme dans

d’autres, elles ont besoin d’assistance pour powsgrimer des choix autonomes. Je parlerai
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donc ici de respect des choix de la personne plytét de respect de I'autonomie, pour
souligner que l'importance de ce respect quellesmitda « capacité pour I'autonomie » de la
personne (Jaworska 1999). Le dilemme éthique ayseraloppose donc protection de

personnes vulnérables et respect de leurs choéx¢eux-ci soient ou non « éclairés ».

Les stratégies utilisées par les gestionnairesadedoivent étre comprises dans ce contexte :
ainsi, le fait d’expérimenter un accueil de jounfogce in fine 'autonomie de la personne, en
I'aidant a faire un choix éclairé, méme si pourdrenpossible ce premier essai le gestionnaire
de cas a du insister lourdement. Le chantage, ldpuiation ou le mensonge soulévent par
contre beaucoup de questions, dautant plus que gestionnaires de cas mettent
paradoxalement en avant les « relations de cordiargu’ils entretiennent avec les personnes

suivies.

Cependant, les gestionnaires de cas soulignentepi@ratiques visent in fine a respecter le
souhait de la personne de rester a son domicifesiAl convient peut étre, avec la philosophe
Agniezka Jaworska. (1999), de distinguer les «gésimédiats » de la personne (ne pas se
laver, ne pas ouvrir la porte a une personne inaanmel pas aller dans un accueil de jour) de
ses «valeurs ». Les valeurs d’'une personne smglisnt des désirs immédiats par trois

caractéristiques :

-la personne pense gu’elle a raison de vouloincelle veut ;

-elle se sent valorisée par le fait de vivre cami@ment a ses valeurs ;

-ces valeurs existent indépendamment du plaisircgleelui procure.

Le fait que le gestionnaire de cas prennent le tetepdiscerner les valeurs importantes pour
la personne et I'encourage a accepter les serm@@sssaires participe donc a la promotion de
I'autonomie de la personne. Cela peut constitueuy ples personnes présentant des troubles
cognitifs rendant difficile 'approche éducative,euforme authentique « d’empowerment »,
de développement de la capacité d’agir (Rafael 19%5fait de vouloir rester a domicile peut
parfois étre considéré comme une valeur de la peescet donc Iégitimer le fait de passer
outre ses désirs immédiats. Reste le « commenssepautre ces « désirs immédiats »
parfois exprimés avec force. C’est alors que degegies « limites » telles quanensonges
blancs», «forcing» ou «chantage qui est aussi la vér#épeuvent avoir une place. Ces
stratégies constituent toujours une forme de vi@ewmei est a mettre en balance avec les
conséquences d'une abstention (le risque d’unéutishnalisation a moyen terme) ou avec

la violence d’autres modes d’action tels que mesute protection juridique, contention
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chimiqgue ou encore hospitalisation sous contrair@es stratégies utilisées par les
gestionnaires de cas me semblent donc pouvoir empoepllement se justifier si trois
conditions sont réunies :

-La personne ne peut, du fait de troubles cogrfitéiscs, faire un choix éclairé.

-Les tentatives de convaincre la personne par @auhoyens ont échouées.

-L’objectif du gestionnaire de cas est réellemenpdrmettre a la personne accompagnée de
vivre selon ses valeurs, qu’il a pris le temps dealiner avec la personne.

Il reste qu’a partir du moment ou de telles pratigsent tolérées dans certaines situations, il
existe un risque de dérives. lls semblent doncnéisseque le gestionnaire de cas puisse
systématiquement prendre I'avis de ses pairs alengcourir a de telles stratégies.

e) Place de I'éthique relationnelle face a ce cod#itvaleur

L’enjeu éthique de telles stratégies ne se situe gias seulement au niveau du conflit de
valeur entre protection et respect des choix, massi au niveau de la relation a la personne
accompagnée. Comment prétendre avoir avec ell& velation de confiance » et lui mentir ?
Est-il légitime d’utiliser une relation percue parpersonne accompagnée comme gratuite
pour obtenir d’elle qu’elle accepte certains sexwi@ Lorsqu’un gestionnaire de cas dit
« Essayez cet accueil de jour au moins une foitgsfée pour moi, apres si ¢a ne vous plait
pas vous n'y retournerez pas », s’agit-il d’'une mpalation, ou est-ce un moyen efficace
d’aider la personne a faire un choix éclairé ? éfexion ici ne porte plus sur le principe a
privilégier, le « quoi faire », mais sur le « conmhdaire ». Il s’agit de tenir compte du
caractére unique de la relation qui se crée a stanih donné entre deux étres humains, et de
« l'intelligence émotionnelle » (Salovey et Mayer9@) nécessaire a la prise de décisions
complexes. Il s’agit d’examiner dans quelle medargestionnaire de cas peut étre légitime

pour aider la personne a construire son projetee v

Gadow (1999) propose une approche de I'éthiqguerelatons qui peut étre éclairante dans
les situations les plus difficiles. Elle distingtreis niveaux dans les choix qu’un soignant
peut étre amené a faire. Le premier niveau est dekichoix intuitifs, fondés sur des valeurs
partagées dans un environnement donneé : le plugsgug soignant sait ce qui est bien et le
fait sans pour cela avoir besoin d’y réfléchir sfiggement. Le deuxieme niveau est celui de
la prise de recul : dans certaines situations,olgnsnt doit objectiver une situation pour

parvenir a un choix, examiner les principes en prandre des avis extérieurs. Sa décision

sera alors fondée sur un raisonnement objectist@aeque I'approche par principe a sa place.
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Enfin, il existe des situations ou ce raisonnenwdpéctif ne conduit qu’a une impasse, a un
conflit entre deux principes également importaetsjaisse le soignant dans l'incertitude.
L’enjeu n’est alors plus de trouver la « bonne sotup, qui n'existe pas, mais plutét de
donner du sens a cette situation que soignanigri&saffrontent ensemble. La difficulté vient
alors du fait que la personne accompagnée ne papés, seule, a construire son histoire en
y intégrant sa situation présente, et donc a ébhor projet de vie signifiant et cohérent avec
sa situation (Perrotin 2002). C’est alors son id@mjui est en danger, mise a mal par la
vieillesse et la perte d’autonomie (Balard et Somg@d1). Le soignant peut alors, avec sa
propre histoire de vie et sa propre subjectiviEgngager dans cette histoire et I'écrire avec la
personne accompagnée, l'aidant ainsi a reconstsoie« identité narrative » (Ricoeur 1990).
C’est alors I'engagement du soignant dans la oelatjui légitimerait son influence sur la

personne accompagnée (Hess 2003).

Cette approche « relationnelle et narrative » dthiue reconnait donc le caractere premier
des principes et de la raison dans le discernegtbigue. Elle postule cependant que toutes
les questions des soignants ne peuvent recevoirégenses rationnelles définitives.
Lorsqu’aucune solution ne parait satisfaisanteg faeaine personne qui se met en danger et
refuse toute aide, 'engagement du gestionnaireadedans la relation peut leur permettre de
trouver ensemble un sens a cette situation. llitssdgrs de trouver non pas une solution a un
probleme, mais plutét une issue dans une situatiompasse. La relation a l'autre permet

pour Gadow de « mettre de la chair sur les os »sqoeles principes.

«Il'y a une telle connaissance de la personne, bhet® qu’on connait ses valeurs aussi. Et
ca prend sens... C'est ¢a, surtout : c'est le senseafe valeurs-la. (...) Je pense a une
personne, il 'y a pas longtemps, qui a chuté deessescaliers (...). Quand je suis arrivée,
on me dit : “ll faut absolument qu’elle soit enbaOn va aménager : le lit ici, ¢a la...”
Voila, tout était... Et en fait, non ! Parce qu’eitéa parlé de son mari, de la relation qu’elle
a eue avec son mari qui est décédé, et c’était.le Yoila, il y a toute une histoire, il y a un

sens» (entretien gestionnaire de cas)

Cet engagement du gestionnaire de cas dans laorejabse la question de sa place par
rapport aux aidants familiaux ou du cercle ami€as derniers peuvent en effet apparaitre

comme plus |égitimes pour participer a la priseléeision concernant leur proche.
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2.1.3 Place de l'aidant

Le terme d’aidant recouvre des réalités trés diffees : simple voisin plus ou moins
bienveillant, conjoint &gé épuisé, enfant déboéspal I'évolution de son réle (Rhonda et al.
2009).... Ces différents aidants n’ont bien sOr fmsnéme l|égitimité a participer aux

décisions concernant la personne.
a) Le gestionnaire de cas face a l'aidant

Dans les entretiens menés en France, les intéeétaidant et ceux de la personne suivie en
gestion de cas étaient souvent confondus en I'aksda conflits familiaux. Ainsi, sur les 14
situations dans lesquelles le gestionnaire de isas défendre les intéréts de la personne, ces
intéréts étaient en fait portés dans 8 cas paltdidiprincipal, le gestionnaire de cas supposant
gu’ils correspondaient effectivement aux intérétslalgpersonne. Dans ces situations, la
personne suivie et son aidant principal étaiensicigmés comme une seule et méme entité,
sans que ne soient toujours recherchés d’éventoelits entre les intéréts des uns et des
autres. De méme, dans le premier groupe de discugsincais, un gestionnaire de cas a
expliqué que 4es familles tournent un petit peu avant de trouverprojet de vies, oubliant
gue le projet de vie est un projet personnel adaite familial. Cette confusion aidant/aidé
peut poser probleme au déces de la personne silidppgarait alors parfois que la gestion de
cas devrait étre continuée pour le conjoint, ceslire gu’il s’agissait en fait d’'un double

suivi.

En Allemagne aussi, les intéréts de l'aidant étasrssi souvent assimilés a ceux de la
personne aidée, ce qui correspond d’ailleurs dil@gpphie de ce modeéle de gestion de cas:
I'objectif des « care managers » est bien de souesnhaidants afin d’améliorer la qualité de

vie des patients déments (Thyrian et al. 2012, @a@al. soumis a, annexe 6).

Enfin, la place de la famille nous a semblé a lia fdus importante et plus réfléchie au
Québec. Pour certains gestionnaires de cas, ldiddaisait réellement partie du client, ou du
« systeme client ». Cette conception se justifi€osi considere que le « cas » que gére le
gestionnaire est bien une situation et non uneopess: cette situation implique plusieurs

personnes.

« Puis le client oui c’est le client, mais c’estsaule réseau autour. (...) La famille c’est un

client associé si je peux dire |a(groupe de discussion 3, Sherbrooke)
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« La famille fait partie du client, c’est son résea(groupe de discussion 2, Sherbrooke)

Cependant, cette conception ne va pas sans pospredgon, car les dossiers de gestion de

cas restent personnels.

« Maintenant je fais mes notes, souvent c’est &agproches aidants qu’on intervient. Bon
bah je fais mes notes ou ? Dans le dossier dutalieis qui n’est pas a son nom. Euh... je le
fais parce qu'il faut que je le fasse, mais c’estlque chose qui me chicotte(groupe de

discussion 3, Sherbrooke)

De fait, cette confusion entre aidant et aidé agiops subie par les gestionnaires de cas qui ne
parviennent pas a les rencontrer séparément lolesude visites a domicile. Leur double role
vis-a-vis de l'aidant et du patient entraine alpesfois des conflits de loyauté, lorsque les

intéréts de la personne et ceux de son aidantgéner

« J'ai un Monsieur dément (...), il est rentré a jgnce. Mais jai a tenir compte d’'une
aidante gu’est fatiguée, qui ne peut pas le reprendanais le Monsieur veut retourner a
domicile la. »(groupe de discussion 3, Sherbrooke)

« C’est quelque chose qu’a la base on va imposevdhue d’'une auxiliaire de vie). Et qu’on

fait plus pour l'aidant que pour la malade(groupe de discussion 1, France)

Ces conflits de loyauté montrent I'importance darifier le cadre dintervention du
gestionnaire de cas : intervient-il pour une pemgorpour un couple considéré comme un
tout, pour deux personnes pouvant avoir des irsté@itergents ? (Corvol et al. soumis a,

annexe 6)

« On a vraiment des fois I'impression de... finalendamtme retrouver avec deux clients
parce qu’il y a beaucoup d’interventions a fairepagis de l'aidant juste pour comprendre,
clarifier, coacher(...) Tu sais, on passe tout legemar I'aidant naturel en premier, enfin

c’est sar qu’il y a le lien je trouve qui se créeaocoup plus avec lui qu'avec finalement le

client ou la cliente. $groupe de discussion 2, Sherbrooke)

En pratique, aujourd’hui, selon la situation, I'aiti@st soit assimilé a la personne suivie, soit
comme un « autre cas » traité en paralléle, seiter@ent comme un aidant, soutenu dans la
mesure ou ce soutien bénéficie in fine a la persaonempagnée. Signalons enfin le cas des

« aidants non aidants », c'est-a-dire se désigrmamme aidant mais percus par le
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gestionnaire de cas comme n'agissant pas danéréintle la personne. Ces différents cas de
figure sont schématisés dans la figure 6.

b) Rodle de I'aidant lors des prises de décision

Lors d’'une prise de décision, l'intervention denteurage est souvent sollicitée lorsque la

personne n’est plus en état de s’exprimer.

« Si la personne n’est pas capable d’exprimer ces ehas d’'apprécier sa situation, bah

I'entourage est la pour le faire (groupe de discussion 2, Sherbrooke)

« Une personne qui a une famille (...), la famille v@ngager, parce gu’elle est dans sa

place, elle a ce droit-la» (groupe de discussion 2, France)

Le concept d'autonomie relationnelle (Perkins et 2012) peut permettre de mieux
comprendre la légitimité du cercle familial et aatia participer aux décisions concernant une
personne vulnérable. Ce concept est né d'une aitidu concept d’autonomie tel que
Beauchamp et Childress I'entendent (2009), quiymgsse un individu indépendant, capable
de poser seul des choix rationnels et de les asslthique du care (Tong 1998) insiste au
contraire sur les liens qui unissent les persommesructurent leur identité. Ainsi, l'individu
indépendant présupposé par le principe de resgetautonomie n’est qu’'une construction
théorique, I'étre humain ne peut vivre qu’en satiébrsque nous prenons une décision, nous
tenons compte des conséquences gu’elle aura surocdses. Il serait absurde d’exiger d'un
individu qu’il prenne une décision sans tenir coengé I'avis de son entourage. En ce sens,
I'influence de I'entourage sur une prise de décisésh Iégitime. Lorsque l'identité d’'une
personne est fragilisée par la maladie, son engeudkevient garant de cette identité dite
« relationnelle ». Cette conception de l'autonompermet de mieux comprendre la place
prédominante que laissent les gestionnaires dawagamilles, jusqu’a confondre parfois les
choix exprimés par la personne et ceux exprimésoau de la personne par sa famille. C’est
en ce sens que les gestionnaires de cas atteratéris gles familles qu’elles « assument leurs
responsabilités », c'est-a-dire gu’elles prennemnéiellement des décisions au nom de la

personne.
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Figure 6 :Représentation schématique de la place reconra@arit par le gestionnaire de cas ; quatre sitnatpossibles : confusion, action synergique, icelgtaralléle

et proche non-aidant. Il y a parfois plusieurs aislgouant chacun un réle différent.
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« Je pense que les décisions aussi c’est paslgssiadividus, c’est les décisions du réseau,
parce que la personne a un moment donné n’estqapable de les prendse (groupe de

discussion 3, Sherbrooke)

« Quand c’est une personne qui est touchée paraladre d’Alzheimer, (...) on va peut-étre
plus aussi s’appuyer sur la famille pour un petupconnaitre les besoins, les attentes de la
personne. En tout cas connaitre son histoire de se@ passé. ¥groupe de discussion 1,

France)

Ce concept d’autonomie relationnelle doit cepen@amet manié avec précaution, en fonction
de la place que la personne souhaite laisser apmmEhes. Il n'‘est pas rare que les
gestionnaires de cas défendent au contraire 'amt@nde choix du patient contre sa famille.

« |l faut recadrer aussi les familles au niveau gakeurs... Souvent de dire : ton parent il est
vieux mais il a encore le droit de prendre une siéci (...). Ecoute, ta mére a toujours pris
des décisions comme ¢a, ta mere a toujours bu cammebu, puis bu, puis bu ! Regarde,
écoute, qu’est-ce que tu veux qu’on fasse aujourdffrésentement: (groupe de discussion
1, Sherbrooke)

« Alors les familles ont besoin d’'un tout sécurgéaiElles ont besoin de garantie que la
personne est en sécurité, et peu importe si obthiitoute vie. Il faut que ¢a soit la sécurité
qui prime. C’est pour ¢a qu'il est important d’ava@juand méme la parole du malade par

rapport aux aidants. fgroupe de discussion 1, France)

Le lien affectif qui unit la personne et son entm& peut pousser les familles a surprotéger

leur proche.

« Les familles ont une charge émotive, puis des ¢dai permet, tu sais, ¢a leur donne un

biais » (groupe de discussion 1, Sherbrooke)

Paradoxalement, I'engagement affectif de la famel® donc a la fois ce qui légitime son
intervention dans le prise de décision, selon wmeeption relationnelle de I'autonomie, et ce
qui la biaise, selon la conception individuelle HBautonomie. Ces deux conceptions
coexistent dans le discours des gestionnaires dgereadant leurs attitudes vis-a-vis des
familles parfois ambivalentes. Cette ambivalencet ggre vue comme le reflet de leurs

propres difficultés a trouver la juste distance-asgis des personnes accompagnées

81



(Blanchard et al. 2006). Les roles respectifs deshes et du gestionnaire de cas dans les
prises de décisions ne sauraient donc étre fixésupacadre rigide, mais dépendent des
capacités cognitives de la personne, de sa prapreeption de son autonomie et des liens

affectifs qu’elle entretient avec son entourag@&ventuellement avec certains professionnels.

2.2. Le gestionnaire de cas dans le systeme :

des responsabilités a préciser

Le gestionnaire de cas n’est pas un professiomuglpendant qui travaillerait uniquement
pour les personnes qu’il accompagne, sans lien Bweganisation qui 'emploie (Wolff
1993). Il est au contraire au cceur de cette orghoig et son positionnement au sein de ce
systéeme souleve de nombreuses questions concéenpattage des responsabilités. Un des
gestionnaires de cas définissait en entretienifeipal enjeu éthique de la gestion de cas en
parlant des« limites de notre champ d’action, ou s’arréte motesponsabilité, jusqu’ou on
va... ».Un des pilotes insistait : il faut déterminer vraiment un champ de compétences, un
champ d’action ple risque étant grendre des places qui n’existent pas, que persaom@ne

peut faire ».

J'aborderai d’abord la question du partage des resimlités entre le gestionnaire de cas et
ses partenaires professionnels, puis la questismed@onsabilités du gestionnaire de cas vis-

a-vis de l'institution qui 'emploie.

2.2.1 Le partage des responsabilités entre gestionndéreas

et partenaires professionnels

La responsabilité du gestionnaire de cas, et l@garde cette responsabilité avec les autres
professionnels des secteurs sanitaires et soaatixiirectement lié a la place du gestionnaire
de cas dans le systeme, place qui est encore soeFea cours de définition (Pimouguet et al.
2013, Nugue et al. 2012).

L'importance d'une répartition cohérente des rokesété illustré parlatelier intitulé
« responsabilité pour et avec les autres », lorcaloque « Ethique et gestion de cas »

organisé par 'lEREMA a I'espace éthique méditereangf. annexe 13), ou une gestionnaire
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de cas a rapporté un cas rendu trés complexeiptarVention injustifiée d’élus locaux et sa
désignation comme responsable de I'ensemble diuktien en lieu et place du mandataire

judiciaire.

Pour pouvoir préciser cette responsabilité, il inpalans un premier temps de différencier
clairement responsabilité réelle, qui découle dassions et du pouvoir effectif des
gestionnaires de cas, et responsabilité ressentie.

a) Responsabilité ressentie

La responsabilité ressentie par le gestionnaire cds vis-a-vis des personnes qu'il

accompagne peut étre tres importante, voire écesant

« Si la personne n'est pas (suffisamment) suilleerieque... elle est souvent hospitalisée (...)
et quelquefois, les personnes décedent, et 1a,, myua quand méme un gros sentiment de
culpabilité par rapport au fait qu'on n'ait pas fisamment travaillé auprés de la personne.

Et c'est pas facile... hein c'est trés dur... »

Cette responsabilité ressentie est d’autant plygeitante que le périmetre d’intervention du
gestionnaire de cas est large : sa mission étaveitler au bien-étre global de la personne, sa
responsabilité peut étre questionnée quelles qisntskes difficultés rencontrées par cette
personne. Cependant, tout en étant responsablgyadiser I'ensemble des soins, le
gestionnaire n'a pas tout pouvoir sur la persomoeyme lillustre cette discussion entre

gestionnaires de cas :

« -Se dire : “s'il se passe ¢a, voila, tu serasite fautive...”. C'est toi ! C'est sur toi que les
professionnels, les personnes se tourneront. ittt “Pourquoi ¢a n'a pas été fait ? Ca, ca

n'a pas éte fait...”

-“On vous l'avait dit !

-Surtout quand on a défendu la personne a dir&lofi, elle n'est pas préte !"(...)

-Apres, on sait qu'ils ne pourraient rien contre adlenfin, au niveau juridique, parce que la

personne reste libre, méme avec le tuteur, de ok de lieu de vie! Nous, on a assez
répété : lieu de vie et soins ! Donc, si elle refasétre soignée... Enfin, on le sait! Aprés,

dans la pratique, comment fairg@oupe de discussion 4, France)

Il est important ici de distinguer la responsaéiliessentie par le gestionnaire de cas et sa

responsabilité devant la loi, qui dépend de sorvpiouéel. Ainsi des gestionnaires de cas se
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sont inquiétés des conséquences des procédurastdetion juridique qu’ils initiaient. lls se
sentaient de fait responsable de la nomination diandataire judiciaire, voire des actions de
celui-ci, alors que la décision d’'une mesure pitdaguridique émane toujours d’un juge. Si
un gestionnaire de cas peut éprouver un sentimentigabilité s’il ne parvient pas a mettre
en place les services qu'il juge indispensablel peurrait lui étre Iégalement reproché un
manquement a une obligation de moyens. Son roléeestiivre régulierement la personne, de
lui proposer les services nécessaires, de fainetéelement un signalement en cas de danger,
et d’organiser la concertation entre partenaitesalpas de pouvoir sur la personne, ni sur les
partenaires qui restent libre de décider des gmirits jugent les plus appropriés. Dans ces
conditions, il semble clair que le gestionnaireds ne peut assumer de responsabilité globale
objective. Lors de prises de décisions complexessgéstionnaires ont insisté sur le travail de
concertation préalable, permettant des décisionkgiales. A la questionk Quand la

personne n'exprime pas de préférences claires, écide ? »jls répondent :

« -Ben, les partenaires et nous, ouais
- Jamais toute seule
- avec les partenaires on fait des syntheses, sayesde voir ce qui pourrait étre le mieux

pour la personne, on se concerte(groupe de discussion 2, France)
b) La réunion de concertation ; réflexions a parts digles de I'éthique de la discussion.

Cette concertation passe principalement en Frarmmgel'prganisation de «réunions de

concertation », ou «réunions de synthese ». Cesiais rassemblent, a linitiative du

gestionnaire de cas le plus souvent, les différgnésvenants impliqués dans une situation.
En pratique, c’est généralement le gestionnaireadequi va fixer la liste des participants,

définir 'ordre du jour et rédiger apres la réunion compte-rendu. Ces réunions de
concertation ont été beaucoup plus frequemmentug&esgjen France qu'au Québec ou en
Allemagne. Au Québec, les discussions avec lesepsainnels sont le plus souvent
bilatérales et téléphoniques, le gestionnaire dereavoyant volontiers chaque professionnel
a sa responsabilité propre selon son champ de t¢engas. Il existe aussi des réunions
pluridisciplinaires régulieres au sein du réseawr @order les situations cliniques, mais les
participants ne sont pas choisis en fonction dégatsbns évoquées, et ces reunions
n'impliguent en général pas d’acteurs extérieurgémeau (médecins libéraux, organismes

communautaires, résidences privées...). En Allemalgngavail des « care managers » est
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plus dirigé vers les personnes suivies que verpdegnaires, et la décision finale appartient

au médecin traitant.

Ces réunions présentent l'avantage de permettrbaaun de s’expliquer, d’apporter son

expérience et sa vision de la situation, ce qunpeélune décision réellement collégiale.

« -Je pense gque le, les réunions de concertatiomgtéent aussi que tout le monde puisse
aussi donner son avis et peut étre apporter aussiétlaments que les personnes qui sont pas
d’accord n’ont pas. Donc, et le fait d’avoir I'avide tous les professionnels, qu'ils soient du

social, du sanitaire ou médical ou...je sais pasdes bénévoles qui viennent une fois par

semaine ou quoi.

-¢a change la vision.

-(...) En général, ouais, on n’a jamais de gros dtfbuverts avec une personne qui reste

centrée sur ses...on arrive a se rapprocher.

-J'ai pas souvenir que des questions comme ¢a 8eispas résolu de maniere collégiale. »

(Discussion entre 2 gestionnaires, groupe de dssmu$, France)

Cette description renvoie a I'éthique de la dismrsdelle que I'a définie Habermas . Le
philosophe précise quedans les argumentations, les participants doiyamtir du fait qu’en
principe, tous les concernés prennent part, libeeg€gaux, a une recherche collaborative de
la vérité, dans laquelle seule peut valoir la forsa@ns contrainte du meilleur argument ».
(Habermas 1992).e fait qu'une décision soit adoptée au terme d’disgussion ne suffit
donc pas. Il convient que chacun ait pu s’exprinh@rgumenter, et que tous les points de vue
soient considérés « a égalité », de l'auxiliairevile au médecin. Cette égalité ne va pas
toujours de soi pour I'ensemble des participarttd, est de la responsabilité du gestionnaire
de cas d’organiser la réunion afin que tous putss@xprimer librement, par exemple en
proposant a ceux qui risqueraient de ne pas osgringr une opinion divergente de
s’exprimer en premier. Il ne s’agit pas ensuitevder une décision a la majorité, ni de la
négocier dans un rapport de force. C'edtentente intersubjective de I'ensemble des
participants qui assure la validité du consensmsvtr. Chacun doit donc s’exprimer en son
nom propre. Un gestionnaire de cas a rapporté gué@uanion lui avait « échappé » car deux
des participants s’étaient au préalable entendustpair une position commune, et n’étaient
donc pas prét a faire évoluer leur position en tioncdes arguments apportés par les autres.
Un autre a raconté que suite a une décision detieraia domicile prise en réunion de

concertation sans que I'ensemble des participantsadhere réellement, il a observé que
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certains partenaireslaissaient pourrir» la situation, c'est-a-dire qu’ils ne faisaiemats ge
maximum pour favoriser le maintien a domicile, attent finalement que I'évolution de la
situation impose linstitutionnalisation qu’ils jagient inéluctable. Ces exemples illustrent

'importance et la difficulté de parvenir a un aeittiqgue consensus.

Habermas précise queteus les concernés doivent pouvoir s’exprimer. Or, alors que la
personne dont il est question en réunion de caatt@ntest bien la premiére concernée, elle
n'est pas toujours présente. Pourtant, ce ne smspulement ses intéréts qui doivent étre
pris en compte, mais aussi son jugement qui dateditendu. Les pratiques des gestionnaires
de cas interrogés semblent trés variables quanparticipation des personnes concernées aux
réunions de concertation : certains rapportente faystématiquement cette réunion en
présence de la personne concernée, en généraldsucile, d’autres l'invitent rarement ou
méme jamais. Au-dela des spécificités de chaqueatsn, il existe manifestement un parti
pris des gestionnaires de cas, certains étanba favorables a la participation de la personne
pour qu’elle puisse étre entendue, d’autres auraimaty étant a priori opposés de peur qu’'elle
ne soit perturbée. Si certaines oppositions aip@nblent relever avant tout d'un manque de
pratique, on ne peut nier que cette participatioit parfois inopportune, en particulier

lorsqu’il existe des conflits importants entre &egres participants.

« C’est au feeling quoi, si on voit que la persoguand il y a trois intervenants qui sont a
domicile elle est un peu dépassée, elle se den@ndai se passe, enfin, ce qui va se passer
et puis qu'elle a lI'impression qu’on parle sur sdos, qu'on est en train de comploter,
etc...c’est pas forcément judicieux que la synthégmsse avec elle.(entretien gestionnaire
de cas)

« Cette concertation je veux l'organiser bien ediersur un lieu neutre et surtout pas en
présence de la personne agée, parce que dans siettdion, les enfants se retrouvent le
week-end, et chaque week-end (...), c’est des sprfés disputes et la personne agée (...)
elle est présente, elle est associée a ca et amlés,va pas bien du tout. ¢entretien
gestionnaire de cas)

Dans ces situations, le gestionnaire de cas adogt®is le réle de porte-parole de la
personne au cours de cette réunion. Ce role neerplgs a priori de la gestion de cas, et tous
les participants pourraient, et méme devraient étranesure de rappeler a I'ensemble du

groupe la vision qu’a la personne de sa propratsiin. Cependant, les gestionnaires de cas
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semblent adopter souvent cette position, d’'une parte qu’ils ont eu, au cours de leurs
entretiens d’évaluation, de nombreuses discussawes la personne sur son projet de vie,
d’autre part du fait d’'une culture professionngdtepre, transmise en particulier lors de leur

formation.

« -Je pense qu’en formation, on nous I'a suffisammépété, répété et répété (de mettre la
personne au centre) !

-Je crois qu’on a été un peu formatées comme csi dnggroupe de discussion 4, France)

Outre la participation directe ou indirecte de lespane a cette réunion se pose la question de
la sélection des intervenants « concernés ». laepla la famille doit étre réfléchie : elle peut
participer en tant que représentant de la persamnen son nom propre en tant qu’aidant
concerné par la situation. Il est exceptionnel das médecins hospitaliers acceptent de se
déplacer pour ce type de réunion, alors que leigr@aut étre nécessaire, en particulier en cas
d’hospitalisations répétées. A l'opposé, il arrigeie des personnes non directement
concernées souhaitent participer a une réunionodeectation, tel cet élu local qui tenait a
s’exprimer sur le maintien a domicile de sa voigjcie annexe 13), ou ces responsables de
services de soins a domicile qui participent a &c@ldes auxiliaires de vie. La question du
choix des participants n’a rien d’accessoire, @urclooix influe directement sur la décision
finale. Le gestionnaire de cas doit donc orgarigegunion de facon a ce que le maximum

d’intervenants concernés, et eux seulement, puiggearticiper.

La réunion de concertation n'a donc rien d'une sofut« magique » qui garantirait la

meilleure décision. Elle n’est pas non plus uneoitebnoire » dans laquelle on entre les
données d’'un probléme pour en sortir une solutl@agit d'un processus de décision dont la
mise en ceuvre est délicate. Le choix des partigpdatr attitude, et la maniere dont la
discussion est menée conditionnent la décisionefirpui doit pouvoir étre remise en cause si

des éléments importants n’ont pas été pris en egroptsi la situation évolue.
c) Co-responsabilité : responsabilité partagée owresgbilité diluée ?

Les décisions prises en réunion de concertatiofégent la question du partage de la
responsabilité. Pour Habermas, chacun doit avaeidgiment qu’il s’agit de « sa » décision,

et donc étre en mesure d’en porter la responsabilit
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« Il'y a rarement un décideur, et aprés il y a puss personnes qui vont avoir le sentiment

de porter la responsabilité de la décisiofemtretien gestionnaire de cas)

Cependant, cette responsabilité collective peutlgima in fine a une dilution du sentiment de
responsabilité. Qui est responsable des conséquerggatives d’'une décision collégiale ?
L’ensemble des personnes présentes ? L'organisadeurda réunion ? Celui dont la
compétence rendait I'avis éclairé ? L’absent dantdmpétence a finalement manqué ? Les
participants favorables a cette décision, ou caux mrévoyant les conséquences négatives,
n'ont pas su convaincre les autres ? Cette diffical établir des responsabilités en cas de
décisions collectives est ce que les anglophonesnmemt le « problem of many hands »
(probléme des contributions multiples). Ce con@eptirtout été travaillé en ingénierie, ou il
arrive qu’un batiment s’écroule sans que personnpuigse étre mis en cause car personne
n'avait I'ensemble des informations et des comp&enuecessaires pour déceler I'erreur,
mais ce probléme existe dans toutes les organisatiomplexes. Il apparait lorsqu’il existe
un «creux » de responsabilité, c'est-a-dire urmsid qui n’est finalement imputable a
personne. C’est peut-étre pour éviter ce creux lgsegestionnaires de cas québécois ont
semblé particulierement vigilant a renvoyer chaquofessionnel et membre de la famille, a

ses propres responsabilités.

« Souvent les gens vont nous donner le probleveu$ étes gestionnaires de cas ? Voici le
probleme ! Faut souvent responsabiliser les gesien, non, non, garde ¢a, ¢a t'appartient.
Avec les familles, avec les aidants, avec les rasae(...). Il faut responsabiliser les gens,

empowerment ! ggroupe de discussion 1, Sherbrooke)

Cette idée que chacun, méme a lissue d’'une réudmrconcertation, doit assumer sa

responsabilité propre se retrouve aussi en France.

« Moi mon boulot c’est pas d’empécher un service de fa signalement, mon boulot il est
pas la. S’ils veulent le faire, ils le font, c’dstur responsabilité, d’accord ? gentretien

gestionnaire de cas)

«A la fin (de la réunion), j'ai dit “ben non, enfj la mesure de protection, attendez ! J'y suis
pas, quoi, je souhaite y réfléchir, faut qu’on eparle avec la dame, que je revois...” La
dame était a c6té de moi(...), je la sentais ellesiaus peu dépossedeée (...) et donc ¢a, moi,

¢a me génait terriblement.(groupe de discussion 4, France)

88



Ces deux citations montrent qu'une procédure désid@ccollégiale n’est pas toujours le

mode de décision le plus pertinent. Ainsi, tout pssfonnel social et de santé a la possibilité
de faire un signalement judiciaire s’il a des élataesuffisants. Le gestionnaire de cas est
parfois celui qui, par sa vision globale, aura é&#&sments suffisants, et sera donc le mieux

placé pour le faire, sans qu'il s’agisse pour autdfigatoirement d’une décision collégiale.
d) Lerisque du « passage a I'acte »

Les gestionnaires de cas ont alerté sur le risqueghssage a I'acte » suite a ces réunions de
concertation, lorsque le gestionnaire de cas esgu& par le groupe comme celui qui doit

mettre en ceuvre une décision collective.

« Voila il y a aussi le fait d’essayer de faire pasa 'acte les gestionnaires de cas dans les
situations complexes, sensibles, délicates, ou diahée des professionnels n'arrivent pas
a...soit a se décider, soit a faire faire les chaggds estiment eux normales par la famille

ou par la personne ¢entretien gestionnaire de cas)

Ce risque de passage a l'acte est dénoncé en FeaaceQuébec. Les gestionnaires de cas
utilisent cette expression pour désigner une iet@ion contraire aux choix de la personne
entreprise par le gestionnaire de cas qui se samiraint d’intervenir, en raison d’une

situation que lui-méme ou les autres acteurs jugacteptable.

« -Dés fois on peut rien faire.

-(Mais) on a une pression d’agir, d’action. Et It&mn peut justement mener a dérapage »
(groupe de discussion 1, France).

« -Des fois c’est les familles qui nous poussesd, fdis c’est notre coeur, notre inquiétude :
“Si c’était maman, je serais inquiéte qu’elle vikededans”, des fois c’est le voisinage, des
fois c’est le médecin, des fois c’est nous-ménesshlstoires sont multiples, mais il reste que
ca fait... on se crée une pression, on se fait anéerpression.

-Bah moi je trouve qu'on la recoit beaucoup. Moest pas rare...J'ai un meédecin a

domicile : « c’est pas risqué la ?(groupe de discussion 2, Sherbrooke)

Ce risque est d’autant plus important en Francelgsiggestionnaires de cas nouvellement
arrivés sont sommeés de « faire leur preuve », demgrogu’ils sont capable derésoudre les
situations complexes (expression utilisée lors d’une discussion imfelle par le référent

Alzheimer d'une agence régionale de santé). Cettecaption erronée (les situations
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complexes restent complexes et nécessitent un &livig terme) peut mener a une intenable
obligation de résultats, dangereuse pour les ddeitisn personne suivie et culpabilisante pour

le gestionnaire de cas.
e) La place du mandataire judiciaire

Si le gestionnaire de cas ne saurait étre consmBTéne le responsable de I'ensemble d’'une
situation, le mandataire judicaire a lui une léqgité pour représenter la personne, et doit
rendre compte de son action devant le juge dedlelsiteSa mission est depkotéger la
personne et ses biens «dans le respect des libertés individuelles, destsglfondamentaux

et de la dignité de la personne Gette protection @ pour finalité I'intérét de la personne
protégée. Elle favorise, dans la mesure du possilaletonomie de celle-ct (loi. n° 2007-
308 du 5 mars 2007 portant reforme de la protegtindique des majeurs). Ce rdle peut donc
apparaitre proche de celui du gestionnaire de loes.gestionnaires de cas reconnaissent

parfois une certaine confusion entre leurs missarclles du mandataire judiciaire.

« Je me souviens du tout début de la gestion dejeasiis revenue d’'une situation un peu
eécceurée, je me suis dit “Ben, c’est quoi, en tatfait le méme boulot”. Je suis revenue
jétais...j'arrivais plus a me situer, en fait, c’@aompliqué parce que moi, c’est une dame
gue j'avais suivie dans plein d'aspects, plein deéines a un moment donné...et que pour le
coup, ben, javais ceuvré aussi pour la mesure déeption de cette dame, et qu'a partir du
moment ou la curatrice est intervenue entre guilesnje me suis senti dépossédée

brutalement de la situation. (entretien gestionnaire de cas)

« Pour linstant la tutrice part en congé maternigle m'a demandé de garder le dossier
puisqu’ en fait, j'étais la personne qui connai¢dai dossier depuis longtempgentretien

gestionnaire de cas)

En pratique, le gestionnaire de cas adapte sonarflevestissement effectif du mandataire

dans la situation.

« Je m’en réfere toujours au tuteur et c’est, evila, c’est lui qui gére la situation, en
pratique c¢a devrait étre comme ¢a, enfin en théafest comme ¢a, en pratique c'est
beaucoup plus compliqué parce que les tuteurs gmu sur le terrain »(entretien

gestionnaire de cas)
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De fait, le gestionnaire de cas est souvent prédans la situation avant le mandataire
judiciaire, et est frequemment a l'origine de land@de de protection. Il peut de plus
consacrer plus de temps a la personne du fait diumbre de situation limitée. Lorsque le
mandataire judiciaire s’investit dans la situatite,gestionnaire de cas se positionne plus
comme «expert », informant le mandataire sur lesdes d’organisation possibles du
maintien a domicile, ou se concentrant sur la gestiu parcours de santé de la personne.
C’est aussi souvent le gestionnaire de cas qungdes réunions de concertation auxquelles

le mandataire judiciaire participe.

« Alors jai eu plusieurs tuteurs-la qui se sont ifoanés assez clairement en disant « tout
I'aspect médical, c’est votre partie ; le social peut partager, OK ; financier c’est mon job.
Le social on peut étre deux et on est en complémintmais meédical c’est votre job,

quoi »(entretien gestionnaire de cas)

Les gestionnaires de cas se sont souvent plaintsxahque de disponibilité de certains

mandataires judiciaires.

« La fille de la concubine a fait des dossiersri@sons de retraite qu’elle m’a envoyés pour
que je les compléte et mais moi je lui dis « jexppas compléter les dossiers si jai pas

'accord du tuteur »(...). Mais en fait la famillelelcomprend pas pourquoi ¢a traine et

pourguoi je remplis pas les dossiers. J'ai essayétephoner, ¢ca répond pas ; mes mails, ¢ca
répond pas ; j'ai envoyé un courrier mais (la tag) me répond pas.(entretien gestionnaire

de cas)

Cependant, le discours des gestionnaires de caksuf tuteurs » est parfois ambivalent,
puisqu’ils leur reprochent leur manque d’investiseat tout en cantonnant parfois leur réle a

la gestion des biens, sans s’interroger sur leundateexact.

« Les tuteurs dans la réalité on sait qu’ils voiengistpeu les personnes, ils gerent les papiers

aujourd’hui, donc voila xentretien gestionnaire de cas)

«Lui, il est la pour gérer des comptes, sincerenfent Payer les déménagements ou voila,
des démarches comme ¢a, ou une admission en EHP&iuéllement, mais définir un plan
d’aide il peut pas le faire, c’est pas son boulbilest pas formé pour ¢c&t le tuteur n'a
absolument pas un réle de coordination entre lestgpaires, pas du tout. fentretien

gestionnaire de cas)
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Enfin, il est arrivé que, paradoxalement, un gestire de cas se trouve a devoir s'opposer
au mandataire judiciaire pour faire respecter lehaiud’'une personne de rester a domicile,

jusqu’a recourir pour cela a I'arbitrage du jugs tigelles.

Au vu des dysfonctionnements observés dans lewaitravec les mandataires judiciaires, les
gestionnaires de cas se montrent souvent réticeonseiller une mesure de protection, et
plus encore a réaliser eux-mémes un signalementierd’une telle mesure. llIs ressentent
cette décision comme lourde de conséquences ptentent néfastes pour la personne. lls
en discutent souvent en réunion de concertationraugat. Du fait de cette réticence d’'une
part, et des délais liés a la procédure d’autres(pa dire des gestionnaires de cas jusqu’a un
an aprés demande de la famille dans certains triburi@8 mois si c’est un professionnel qui
fait la demande), il y a donc de longues périodaestexrmeédiaires », durant lesquels la
personne n’est pas protégée. C’est dans ces pgripgele risque de confusion des roles est
maximal, le gestionnaire de cas pouvant étre tg@atesouci d’efficacité, d’occuper une place
laissée vacante. La réduction de la durée de ce®dpé intermédiaires, par un
fonctionnement plus fluide de I'administration jadire, apparait ici comme indispensable
pour une protection efficace des personnes incapabt de leurs biens, role que les

gestionnaires de cas ne peuvent ni ne doivent a&sum
f)  Définition des réles et enjeux de pouvoir

Il N’y a pas que vis-a-vis du mandataire judiciaipgune certaine confusion des réles a
I'origine de conflits de pouvoir est observé. L'apion de ce nouvel acteur quest le
gestionnaire des cas oblige les autres parteraiedéfinir leurs missions propres, ce qui crée

parfois des tensions.

Ces conflits n'apparaissent pas dans le modélenafld de « care management », car le
meédecin traitant y garde son réle de pivot, quiredise I'information et prend les décisions.

Au Québec, on observe peu de conflits avec lesmpaires travaillant dans le «réseau »,
c'est-a-dire pour le méme employeur dans une agtnin cohérente. De nombreux conflits

ont par contre été rapportés avec des médecinxjeimieurs prérogatives.

« Vous savez la différence entre Dieu et un méde€ireu le sait qu’il n’est pas médecin !
Mais ca dit tout parce que tu peux pas obliger uédatin »(groupe de discussion 2,
Sherbrooke)
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Ces conflits sont particulierement fréquents aescspécialistes hospitaliers, qui connaissent
mal le travail des gestionnaires de cas et ne reissent donc pas d’emblée leur expertise.

« Ca m'est déja arrivé une fois moi de mettre utah®d un congé (face) a un médecin
spécialiste, puis a lui expliquer “Vous allez retne une madame de 90 ans a la maison, qui
est pas capable de marcher puis qui est-pas capblaire ses transferts, c’est ¢ca que vous
étes en train de me dire ?” (...) Faut se battre(§soupe de discussion 1, Sherbrooke).

Les relations étaient en général plus faciles d@®enédecins de ville, en particulier lorsque

ceux-ci se montraient disposeés a travailler enpagui

En France, des conflits avec les médecins de eilleles médecins hospitaliers ont été
rapportés, le plus souvent lorsque ces médecinaiempouvoir contre-indiquer le maintien
ou le retour a domicile. D’autres conflits ont étrits avec d’autres professionnels investit
d'un r6le de coordination, telle qu'une coordinarid’'un service de soins infirmiers a
domicile qui voulait imposer a une patiente de réaager son domicile. Dans I'ensemble des
conflits avec les partenaires rapportés en Frdaggestionnaire de cas agissait pour défendre

les choix de la personne.

Au-dela des conflits de personnes et des questienpouvoir, la redéfinition des réles
gu’impose l'arrivée des gestionnaires de cas send-tlonc un enjeu éthique, dans la mesure
ou les gestionnaires de cas sont porteurs d’'urtareuprofessionnelle de la collégialité et du
respect des choix de la personne qui semble parfoiss répandue dans d’autres catégories

professionnelles.

2.2.2 Responsabilités du gestionnaire de cas vis-a-vis de

I'Institution

Outre son role vis-a-vis de la personne, le gestioa de cas a un réle dans l'organisation du
systéme, différent en France, au Québec et en Athem Ce rdle systémique peut entrer en
conflit avec son rble au service du patient (Paddé08). Apres avoir décrit ce role
systémique et discuté sa compatibilité avec le o&letré sur le patient, je discuterai plus
spécifiqguement la question de la tracabilité duseotement de la personne et celle du partage
d’'informations. En effet, ces deux questions, qomtfdébat en France, interrogent les
conséquences dans les pratigues soignantes deséaemiplace de procédures établies au

niveau institutionnel pour garantir les droits gessonnes.
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a) Roéle systémique des gestionnaires de cas

Le rble systémique du gestionnaire de cas est ipdlmnent décrit dans la littérature
internationale comme celui de « gatekeeper »,-a‘efite celui de « gardien » qui autorise ou
non l'accés a certaines ressources (Mullahy 19G8).role systémique est différent selon
I'organisation dans laquelle les gestionnaires @ tcavaillent ; janalyserais donc d'abord
séparément le discours des gestionnaires de cabéuig¢, Francais et Allemand sur
'organisation du systéme de soins dans lequel trigssaillent, avant d'y rechercher

I'attachement a certaines valeurs.
-Analyse par pays

A Sherbrooke, les gestionnaires de ces cas onttiefenent ce role de gardien des
ressources, car leur évaluation au moyen de 'GMIAF (Dubuc et al. 2006) conditionne
'accés a certains services comme l'aide a la tteilou la kinésithérapie, et jusqu’a
I'admission en long séjour. lIs jugent Iégitime dtestitution ait ce souci de contrble des
dépenses, et apprécient I'équité de ce systema&aiibution des services est basée sur des

criteres objectifs.

« Que tu travailles (a I'hopital) ou que tu soissgennaire a I'extérieur, la pression (pour
limiter les colts) est la méme. C’est une pressjonest un peu normale, il y a du bien

commun a travers ¢a.(groupe de discussion 3, Sherbrooke)

« Les critéres ne sont pas toujours a mon avisnetleurs ou optimum, mais c’est les mémes

critéres pour tout le monde ¢groupe de discussion 2, Sherbrooke)

lIs ne se considerent pas pour autant comme déoii@s, puisqu’ils ne font que remplir une
évaluation. lls ne souhaitent donc pas endosseppeellement la responsabilité des refus de

prises en charge.

« A un moment donné, c’est rendu, c’est (moiysesne de santé pour les gens. Mais c’est
pas le cas ! Moi, les décisions, jen prendrais tp&me autrement ¥groupe de discussion 1,
Sherbrooke)

« Moi, ce que je dis souvent, c’'est qu'on est s doaleurs du systeme(groupe de

discussion 1, Sherbrooke)
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lls ont pourtant bien une certaine marge de maneadams la mesure ou ils peuvent défendre
certains dossiers devant une commission qui pewdrder des dérogations pour l'acces a

certains services.

« Bah je me suis déja battue pour des clients Qu)coté de mon employeur, tu sais je ne
voulais pas non plus étre rebelle dans I'établissetnmais je me disais : « la ¢a peut étre un
cas d’exception.fgroupe de discussion 3, Sherbrooke)

En France, seuls certains gestionnaires de casemaldes évaluations qui conditionnent
I'attribution de ressources, dans le cadre de I'’A@HAocation pour I'autonomie). Ce réle,

bien qu’ayant été critiqué par les premiers gestoes de cas (groupe de discussion 2),
semble aujourd’hui globalement accepté. Il resteipeesti, méme si les gestionnaires de cas
y voient une reconnaissance de leur expertiserareted’évaluation. Le contrbéle des codts ne

leur apparait pas, quoi qu’il en soit, comme ureotif relevant de la gestion de cas.

« -Donc I'APA c’est I'argent qui vient de, j'saiap moi, de la-haut

-Du département.

-Qui vient de tes imp0ots, tres chere !

-Voila, mais j'ai pas voulu dire ca comme ca...

-Et donc voila, en fait, c’est de I'argent qui &ait pour...

-Permettre le maintien a domicile (...)

-Ben moi, je trouve pas que (la gestion de cas)imae les codts, on a quand méme des
situations complexes, et on a des situations peaquelles le plan d’aide mis en place est pas
forcément suffisant (...).

-Donc on va déclencher des aides supplémentaimes; d'est vrai, moi je trouve pas que ¢a

limite les coltsxdiscussion entre 2 gestionnaires de cas, groupeagce »

Une spécificité du modele « PRISMA », développd-emce et au Québec, est de permettre
aux gestionnaires de cas de participer a 'amdimrade I'organisation des soins par
I'identification des dysfonctionnements au niveaulalg territoire d’intervention (Corvol et
al. 2012b, annexe 1). Ce role a semblé dans ces jpi@ys accepté et apprécié par les

gestionnaires de cas ;

« Ne serait-ce qu’un couple qui voudrait étre h@geensemble hein, c’est... On n’a pas de

regle de couple, moi je pense qu’on devrait s'deralers ¢a, mais ¢a n’existe pas. Tu sais, il
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n'est pas parfait le réseau |a, je pense qu’onl@&siussi pour dire des points qui... qui sont...
qui devraient étre améliorés.(groupe de discussion 2, Sherbrooke)

En Allemagne, par contre, I'intérét méme d’un colerdes codts liés aux soins des personnes
ageées n’est pas reconnu, les gestionnaires desttagmpt que les assurances de santé ne sont
pas en difficulté et auraient donc les moyens gendre plus généreusement aux besoins des
personnes qu’ils suivent. lls n‘ont cependant aucontrole direct sur les prestations
accordées, I'évaluation étant realisée par deseps@nnels employés par les compagnies
d’assurance. lls ne peuvent qu’essayer de défdaedrdroits de la personne aupres de son
assureur en étant présent lors de I'évaluationedjgiquent par exemple mettre parfois en
place certains services avant cette visite d’év@inaayant remarqué que I'assureur acceptait

plus facilement le remboursement de services dé&gamplace.

-Attachement des gestionnaires de cas aux paaadi’efficience et de

justice

Un point commun du discours des gestionnaires deestl'importance qu’ils accordent a
I'efficience, principe fondateur de la gestion gr& des soins (ou « managed care» ) (Green
1999).

« Souvent on peut éviter des hospitalisationspahdas aux urgences. Trois ou quatre jours
(d’hospitalisation), ¢a vaut beaucoup plus que &ase d’'une gestionnaire de cas. Donc
moi, je me pose vraiment la question : commeméfléchissent a 'ARS (agence régionale de

santé) Agroupe de discussion 4, France)

« Je sais pas si vous autres vous étes chanceuxaverde temps de faire de la prévention ?
Moi ¢ca me fait un conflit dans mes valeurs parce,@n plus, de facon théorique (...) faut
tout le temps faire de la prévention, la, c’est ampnt... C’est pas vraiment comme ¢a en
tout cas pas, pas dans mon case-load, la.

-Puis on se rapproche plus vite de I'hébergement sjuen avait fait réellement de la

prévention... xdiscussion entre deux gestionnaires de cas, grdupkerbrooke)

« Je veux dire, on est plutdt dans la préventiomar@@ on conseille I'utilisation d'un
déambulateur par exemple, ben... c’est pour prévesichutes, pour qu’il ne tombe pas et
ne soit pas hospitalisé. Je vois ¢ca comme un iisgeshent pour le futur! fgroupe de

discussion, Greifswald)
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L’objectif de contréle des colts est cependant seeni cause quand il entre en conflit avec
I'intérét des personnes suivies du fait d'un mandgi¢emps ou de moyen.

« Sortir des gens de I'hopital, a tout prix, pows|maintenir a domicile en attente d’'un
hébergement...(...) Puis qu'on le sait que ¢ca a pasdems... »{groupe de discussion 1,
Sherbrooke)

« Quand la personne est hospitalisée, on a degsegk qui fait que la personne elle n’a pas
le choix d’accepter I'endroit qu’on lui propose. iBuméme souvent on va leur proposer
d’aller faire un transit hors territoire. (...) J’abeaucoup de difficultés a proposer ¢a aux

familles ».(groupe de discussion 3, Sherbrooke)

« (L'informatisation des dossiers), ¢ca sert pous lgtats uniquement. Ca prend aussi du
temps ! Et moi, 14, en ce moment, je ne le fais maboycotte complétement parce que je
n'arrive pas, déja, a suivre les situations, domzipmoi, c’est une perte de tempggsoupe

de discussion 4, France)

L’autre principe d’éthique institutionnelle (Chikks et Bernheim 2008, Green 1999) auquel
les gestionnaires de cas semblent attachés estdeeluistice, comprise comme le fait de

donner a chacun selon ses besoins. Ce principeaipaa premier plan dans le discours des
gestionnaires de cas québécois, plus discretenas celui des francais. Il est par contre
absent du discours des gestionnaires de cas allemand

« Comme établissement, on se dit on prone I'adodigs| puis on prone aussi I'équité, mais

des fois il arrive, tu sais dans l'attribution desrvices, que parce que quelgu’un parle plus
fort, ou parce que quelgu’'un est connu, il va avaictés a des services d'une intensité
différente. Ca moi, dans mon éthique, dans mesursla...ca me met pas ben ben d’bonne

humeur ces journées-la.(groupe de discussion 1, Sherbrooke)

« |l parait qu'on est avantagé (au niveau du plaaide) quand on est (évalué par) un
gestionnaire de cas. Donc, voila, il y a un sougarnd méme, enfin, ¢ca voudrait dire que du
coup, oui, c’'est pas juste, quoi, je sais pas..diedécouvert y a pas longtemps, je voudrais
bien le vérifier.»entretien pilote).

Cependant, les gestionnaires de cas francais cayuieécois se sont clairement opposés a
I'idée d’une répartition des ressources « au mexitds ont rapporté a ce sujet des situations

de conflits avec des partenaires qui estimaientrggipersonne ayant des besoins élevés du
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fait d’un alcoolisme ne pouvait avoir accés auwises correspondants. Les gestionnaires de
cas ont alors défendue les droits de ces persoargsgnt que le besoin devait rester le seul

critere d’attribution des services.

Ce principe de justice semble parfois s’opposer éaleur phare qu’est lI'individualisation de

la prise en charge, s'il devait se traduire pdaiiede donner la méme chose a chacun.

« Je ne crois pas a la justice moi ! Puis on netpas... on ne peut pas toujours faire 1=1, ce
n'est pas... Le service, l'aide au bain, mettons,rgeunommer, pour des clients a Daniel
puis pour des clients a Hélene... ¢ca n’a pas la mémpertance ou la méme... ¢ca ne répond

pas au méme besoin en faifgsoupe de discussion 2, Sherbrooke)

Il est ici essentiel de distinguer équité et égalitest-a-dire qu’il ne s’agit pas de donner la
méme chose a tout le monde, mais bien le bon seévia bonne personne et au bon moment.
En d'autres termes de donner plus a ceux qui omlue besoin, selon le principe de

difféerence définie par Rawls (1987) dans « Thédgda justice ». L’équité peut en ce sens

étre compatible avec l'individualisation.

Du fait de leur mission spécifique dans I'améliamatdu systeme, les gestionnaires de cas
Francais et Québécois ont semblé avoir développé&iaima plus critique de l'utilisation des
ressources par le systtme que les gestionnairesagleallemands. Ces derniers ont par
exemple signalé sans s’en étonner que certainsnpapuissent ne pas obtenir de prescription
de kinésithérapie car leur médecin traitant avéja datteint son « quota ». Cette différence
d’attitude vis-a-vis du systeme pourrait aussi é&eu fait que leur culture professionnelle,
comme infirmiére, ne les prépare pas a S'interrog@r leur place dans le systéme,

contrairement a celle des travailleurs sociaux YGlogt al. Soumis b annexe 5).
b) Tracabilité du consentement

Si la question du consentement éclairé reléve ékbidjue professionnelle, c'est-a-dire du
positionnement du gestionnaire de cas face a Bopee, la question de sa tracabilité est bien
du ressort de l'institution. Comment peut-elle siasr du respect de cet impératif éthique
gu’est le recueil du consentement de la personneghague décision la concernant ?

L’analyse des entretiens fait en France et desnggsmau questionnaire écrit a montré la
grande variabilité des pratiques concernant laasige du consentement a I'entrée en gestion

de cas selon les MAIAs, mais aussi au sein d'unaen@AIA selon les gestionnaires de cas,
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et enfin pour un méme gestionnaire de cas selondifé&rentes situations rencontrées.
Certains gestionnaires de cas ont déclaré ne jamdare signer, d’autres le faire signer
systématiquement par la personne ou par I'aidantipal, la plupart adaptant leur approche
a la situation. La signature pouvait intervenirtsdés la premiére rencontre, selon un
protocole choisi par certaines MAIAs, ou plus frégugent étre demandée aprés plusieurs
rencontres. Le contenu des formulaires de consemierétait assez similaire selon les
différentes MAIAs, abordant avec concision l'entréa gestion de cas et le partage
d’'informations. Ce contenu a peu été critiqué pardestionnaires de cas. Cette variabilité des
pratiques n’est pas retrouvée a Greifswald, ou, tkweadre de I'essai clinique, la personne
malade et son aidant doivent consentir par écldué participation a cette recherche. Au
Québec, la totalité des consentements était d'apsegestionnaires de cas signeés, par la

personne et/ou par son aidant.

Interrogé dans le questionnaire écrit sur leutuatti lorsque que la personne n’est pas en
mesure de bien comprendre le document présenté,d&g8%gestionnaires québécois ont dit
demander alors a un proche de signer (consentesnbstitué), les autres demandant a la
personne elle-méme de signer (62%), éventuellememprésence d’'un proche (38%) dont la
signature pouvait alors étre aussi recueillie. gestionnaires de cas francgais se sont montrés
beaucoup moins attaché a I'écrit et au respecpaesedures, puisque la majorité (56%) a dit
se contenter alors d’'un accord oral de la persddnequart faisait signer un proche, 12% la

personne, et 7% la personne avec ou en présencéddat.

Les gestionnaires de cas ont donc fréquemment évtajy#atique d’'une signature de
I'aidant, méme en I'absence de protection juridjgdiene cosignature du consentement, ou
encore d'une signature en présence d'un tiers.allt fici souligner que les items
« cosignature » et « signature en présence d'us sti@’'étaient pas proposés dans le choix
multiple de réponses ; des gestionnaires l'ont spwment ajouté en commentaire. Les
pourcentages cités ci-dessus sont donc probablesnastévalués. Or cette pratique n’est pas
sans ambiguités. L'aidant signe-t-il en son nom mrom'est-a-dire qu’'il accepte une
intervention qui va aussi le concerner directemgui| s’agisse de la mise en place d’aide au
domicile ou du partage d’informations ? Signe-¢l tant que représentant de la personne,
méme en I'absence de mesure de protection offckelBigne-t-il, enfin, en tant que témoin,
attestant que l'information a été réalisée le miguossible et que la personne semble

effectivement consentir, dans le cadre d’'un corseant assisté (Comité Consultatif National
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d'Ethique 1998)? Cette possibilité d’'un consentenasststé pourrait étre intéressante pour
exprimer l'importance que le gestionnaire de capwte a I'écoute et au respect des choix de
la personne suivie, tout en introduisant un tienséne de vérifier la loyauté de I'information
fournie et le respect des intéréts de la persdmméiers aurait alors un role similaire a celui
que la législation francaise accorde a la « pemsaha confiance » (loi du 4 mars 2002,
relative aux droits du malade et a la qualité ditésyie de santé).

Au vue de ces ambiguités, il apparait indispensgbke lorsque la signature de l'aidant est
demandée, sa signification soit explicitée : corsment pour lui-méme en tant qu’aidant,
consentement substitué pour la personne suivisigmature en tant que témoin dans le cadre
d’'un consentement assisté. A noter que le formaldé consentement utilisé a Sherbrooke
prévoit la possibilité d’'un consentement substituéjs pas d’'un consentement assiste, méme

si les gestionnaires font parfois signer simultagiinte personne et son représentant.

Les gestionnaires de cas francgais ont justifierdgregen le fait de se contenter souvent d’'un

accord oral de la personne par deux arguments :

—D’une part, ce « papier » nuirait a la relation amfiance qu’ils tentent de construire :
beaucoup de personnes agées sont réticentesediftesta signer un document sans bien en
comprendre les conséquences, et peuvent avoir Biss@pn que le gestionnaire de cas
cherche a obtenir quelque chose d’elles. lIs estirde plus que ce consentement ne sert pas a
protéger la personne mais a se protéger eux-mégrasssionnels, d’éventuelles poursuites,
et ce sans efficacité vue I'absence de valeur éédain tel consentement lorsque la personne

a des capacités de jugement altéré.

« Je trouve qu’'on n'a absolument pas besoin deaggep 1a, et de ce coté tres formel la, qui
au contraire je trouve paralyse un peu la relatetnrefroidi tout de suite 'ambiance. Méme
si on essaye de I'amener intelligemment, trés himmmént, non, je trouve que c’est, c’est pas
du tout utile, enfin ca apporte rien a la relation.). Pour moi ¢a n’a pas de sengentretien

gestionnaire de cas)

« Javais plutét le sentiment que c’était un parael cette histoire de consentement »

(entretien gestionnaire de cas)

—D’autre part, cette procédure de consentementespecterait pas les personnes qui

signeraient « n’importe quoi ». Les gestionnairesgnent alors que ce consentement signé
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ne soit considéré comme acquis une fois pour taitelispense le gestionnaire de cas de

rechercher & nouveau ce consentement a chaquedétapevi.

«J'avais le sentiment d’étre un peu dans la manifioitaen fait, dans I'idée : “Voila je vous
fais signer un papier”. Deux minutes plus tard|aspersonne se souvient plus de ce qu’elle a
signé, dans quelle mesure cette démarche-la, stlej@elque part honnéte vis-a-vis de la

personne ? fentretien gestionnaire de cas)

Cependant, quelques gestionnaires de cas francaditos contraire apprécier I'existence
d’'une procédure de consentement, et s’appuyeilassighature de ce formulaire pour clarifier
leur réle auprés de cette personne. Les argumeétsiques, comme quoi le consentement
écrit Iégitimerait I'intervention du gestionnaire das et faciliterait le partage d’'informations,
ont été peu cités. Ces gestionnaires ont par ceptrkgné que la signature d’un document
leur permettait de mieux se positionner en tant prefessionnel n’intervenant qu’avec

I'accord de la personne.

« Alors le fait d’avoir une signature, je crois qga a un lien avec un engagement écrit, ¢ca
officialise leur accord... Si on donne un documentfdimations, il y a a la fois un niveau
légal et a la fois un niveau, je dirai un niveaumdplique, un niveau moral d’engagement
(...). Et le fait de se positionner c’est importanssiuau niveau, au niveau du partenariat
gu’'on va pouvoir aprés établir avec eux et de l&tien de confiance qu’'on va pouvoir

établir avec eux. fentretien gestionnaire de cas)

Dans cette optique, le terme de consentement eriétgué. Il renvoie en effet au domaine
médical et traduit une asymétrie dans la relatibs’agit, étymologiqguement, de se rendre au
sentiment d’'un autre, c'est-a-dire d’accepter ourafaser sans autre alternative possible.
Certains gestionnaires de cas ont dit préférerolecept de contrat, plus utilisé par les
travailleurs sociaux, qui impligue un engagementusl) dont le contenu peut étre négocié.
Ce concept de contrat peut s’avérer plus aidant d@nsonstruction d’'une relation de

confiance a la personne.

« Je préféere cette approche de contrat, ou dadgdion est dans une association, alors que
pour moi le consentement y a un peu un réle, eihfina un pouvoir, il y a quelque-chose qui
me, voila, qui me met pas a laise dans cette inestale consentement fentretien

gestionnaire de cas)

101



bY

Il existe donc de multiples résistances des gestiogs de cas quant a I'utilisation
systématique d’'un formulaire écrit de consentenagfgntrée en gestion de cas et au partage
d’'informations. La variabilit¢ des pratiques indiuelles et la méconnaissance de ces
pratiques par certains pilotes interrogent. Il sembusoire de vouloir imposer de facon
autoritaire une pratique que certains gestionnaleesas jugent, non sans raison, contraire a
leurs valeurs. L'enjeu n’est donc pas de déployer procédure mais plutbt de transmettre un
savoir-faire que certains gestionnaires de cas lsemévoir acquis, afin que ce formulaire de
consentement (ou ce contrat) permettent effectimeérde clarifier le réle du gestionnaire de
cas et les droits de la personne. La possibilé&alr recours a un consentement assisté, ou de
recueillir un accord oral et de le rapporter erspir écrit, pourrait favoriser I'adhésion des
gestionnaires de cas a une démarche systématiqeewsl du consentement, sous une forme

adaptée a chacune des situations.
c) Question du partage d’informations

Le partage d’informations est un élément indispelesde la gestion de cas, nécessaire a la
coordination des services et a la mise en placeedaatiégialité dans la prise de décision
(Corvol et al. 2012b, annexe 1). De méme que laeiedu consentement, la pratique du
partage d’'informations ne peut étre pensée unigoeeeartir du respect que le gestionnaire
de cas doit a la personne. Dans la mesure ou ¢tagpaconstitue un « risque éthique » et
implique des professionnels de différents horizonse réflexion s'impose au niveau

organisationnel (Suhonen et al. 2011).

Les gestionnaires de cas francais et allemandsxmimé leur inquiétude par rapport a
I'abondance des informations qu’ils recueillaient des personnes ainsi « mises a nu » par
I'étendue et la précision de leur évaluation (Cobrev al. 2013, annexe 2). Certains
gestionnaires de cas et pilotes francais étaienplale réticents a I'idée méme du partage

d’informations.

« Moi, le partage de linformation je refuse de ddéser que c'est une pratique qui est
bonne en soi et qui est toujours nécessaire etnguiprésente aucun risque, voila... »

(entretien pilote)

Cette réticence ne se retrouvait pas en Allemagindes gestionnaires de cas échangeaient il

est vrai principalement avec le médecin traitant.
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A Sherbrooke, ce partage semblait facilité pari$ence d’'un cadre institutionnel clair : les
dossiers sont informatisés et donc accessiblesnddmble des professionnels du réseau de
soin, avec des niveaux dacces differenties en timmcdes besoins de chacun; les
gestionnaires peuvent par ailleurs partager denfagaé certaines informations pertinentes
avec des partenaires externes (médecins de vibemgalties, résidences privées, associations
communautaires...) a condition que ces organismentsexplicitement mentionnés sur le
formulaire d’autorisation au partage d’'informatiasigné par la personne. Dans ce cadre, le
partage d’informations posait peu question auxigesaires de cas québécois : ils n’avaient
pas le sentiment que l'information leur appartematpropre, mais qu’'elle appartenait au
réseau, dés lors gu'ils I'avaient inscrite danddssier informatisé. De ce fait, ils veillaient a
n'y inscrire que des données pertinentes et vésfidls étaient cependant hésitants sur les
informations a partager avec les acteurs de soiérienrs au réseau. lls tentaient alors
d’orienter au mieux le professionnel dans son itaams pour autant révéler d’'informations

potentiellement stigmatisantes.

« (Jai eu) un appel de I'organisme qui fait le rage qui veut savoir pourquoi le Monsieur
est hospitalisé. Déja qu'il va étre évalué en psfrie...Tu sais, ils veulent avoir plein
d’'informations quand méme sensibles; puis final@nehui offrent I'aide au ménage ! Enfin
que la tu sais, c’est quoi ? Pourquoi ils ont besté savoir ¢a ? Enfin la il faut que tu fasses
attention dans ce que tu veux divulguer comme nmdtion : tu veux juste donner le
nécessaire pour qu’'eux accomplissent bien leuraitgv..). Enfin je pense que oui il y a des
enjeux, il y a beaucoup de partenaires qui veusgnsavoir beaucoup je trouve(groupe de
discussion 2, Sherbrooke).

En France, au contraire, le cadre institutionneiceonant le partage d’informations est flou,
voire incohérent. La loi du 4 mars 2002 relativex anoits des malades et a la qualitée de
systeme de santé stipule en effet gueute personne prise en charge par un professipnn
un établissement, un réseau de santé ou tout aung@nisme participant a la prévention et
aux soins a droit au respect de sa vie privée eseafltret des informations la concernant ».
Cependant, deux ou plusieurs professionnels de santé peuwsantf opposition de la
personne diment avertie, échanger des informatielasives a une méme personne prise en
charge, afin d'assurer la continuité des soins ouwléterminer la meilleure prise en charge
sanitaire possibleLorsque la personne est prise en charge par un@éaqie soins dans un

établissement de santé, les informations la congdreant réputées confiées par le malade a

103



I'ensemble de I'équipe (article L. 1110-4). Ce texte, qui se trouve sl code de la santé
publique, n’envisage pas explicitement la coopénatentre professionnels des secteurs
sanitaires et sociaux. Il induit ainsi une diffadermajeure entre les établissements de santé,
ou linformation est réputée confiée a I'ensembke l&équipe, y compris les travailleurs
sociaux, et les professionnels travaillant en villee lecture restrictive de cette loi semble
incompatible avec la pratiqgue d’'une gestion de«cada francaise », qui suppose un systeme
de soins intégré ou au moins en cours d’intégratianmesure 5 du plan national Alzheimer
précise ainsi que les gestionnaires de cas doaétemtles interlocuteurs directs des meédecins
traitants. Concrétement, du fait de cette loi,’d pu étre développé de logiciel de partage
d’'informations a destination des MAIAs, la commissinationale informatique et liberté ne
pouvant autoriser l'usage d'un outil permettant dartage de certaines données entre
professionnels meédicaux et travailleurs sociauxexilste donc sur cette question un écart
évident entre les pratiques de terrain et le cddgeslatif, écart insécurisant pour les
professionnels et dangereux pour le respect die lprivée des patients.

En effet, a défaut d’outil informatique appropii€s gestionnaires de cas et leurs partenaires
utilisent des « cahiers de liaisons », laisséscamiclle de la personne et accessibles dans leur
totalité a tout professionnel du domicile, maissaus n'importe quel visiteur de passage.
Méme si un effort est fait au niveau des MAIAs pdéfinir les informations qui peuvent ou
non figurer dans ces cahiers, ce support ne pgoatete cibler I'information en fonction du
partenaire concerné, et n'est par définition pasus&é. L'autre conséquence de cet écart
entre la loi et les pratiques est que les gestioesmae cas préferent souvent s’en tenir a un
partage d’informations oral, qu’ils jugent sans t@ounoins engageant que le transfert

d’information officialisé par un écrit.

« Des informations qui me sont venues et qui sesereielles pour la compréhension de la
situation, sur les croyances religieuses par rapp@rune histoire de repas, de suivi du
ramadan, des choses comme ca...Ca va étre commuaidigFal, mais si ¢ca a une

importance en 'occurrence. C’est comme le domdméa sexualité c’est quelque chose que
je ne remplis jamais, c’est quelque chose que jpewx pas noter, ¢a, c’est quelque chose

gue je ne m'autorise pas a faire(entretien gestionnaire de cas)

Cette pratigue n’est pas sans risque, d'un padepque I'écrit permet une prise de recul qui
favorise le discernement quant aux informationgledent pertinentes, d’autre part parce

gu’une information orale risque non seulement &' & pétee mais aussi d’étre déeformée. Elle
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permet par contre de ne donner a chacun des piagegae I'information dont il a réellement

besoin. Les gestionnaires de cas ont insisté isgpdrtance de cibler I'information.

« Je sélectionne les infos qui intéressent, erBninfos qui intéressent le partenaire a qui je

m’adresse ... fentretien gestionnaire de cas)

En l'absence de cadre Iégislatif adapté, ils sesuramt parfois en disant n’échanger

d’'informations qu’avec des professionnels eux-mésaesnis au secret professionnel.

« Dans les réunions de concertation(...), on a geerdésponsables en fait, donc on a des
niveaux d’échange d’informations plus ou moinslavdes niveaux eégaux quand méme. On a
rarement les aides a domicile.

-lls sont peut-étre un peu tenus au secret prajessil, alors que l'aide a domicile ne I'est

pas. »( échange entre 2 gestionnaires de cas, grougsdession 3, France).

Cette insistance sur le secret professionnel ds leterlocuteurs semble peu pertinente : en
effet, seule le fait que les informations transimiseient nécessaires au partenaire et la non-
opposition de la personne autorise le partage atimétions, quel que soi le statut du
professionnel concerné. De plus, les aides a darsoint soumises au secret du fait de leur
fonction. L'article 226-13 du Code pénal réprimeeéiet la révélation d'une information a
caractére secret par une personne qui en est t@pmsgue ce soit par état (comme les
médecins), par profession (infirmiére, assistamigae...), ou en raison d'une fonction ou

d'une mission temporaire.

Il est frappant de constater dans le discours dssamnaires de cas francais sur le partage
d’'informations le peu d’insistance sur les souhdéda personne. A la question « quelles sont
les informations que vous ne partagez pas, seules311 gestionnaires de cas interrogés
parlent spontanément des informations que la peesanrait explicitement demandé de ne
pas diffuser. Pourtant, ce critere du choix de éaspnne semble étre dans la littérature
ameéricaine I'élément essentiel qui permet au gestive de cas de déterminer ce qu'il peut
révéler et a qui (Kane et Caplan 1993, Chen 208i8ki, le respect du secret apparait avant
tout en France comme un impératif lié au code dentdogie de chaque profession

concernée. Cet impératif semble découler du respeetintimité de la personne (telle que la

définie le professionnel), plus que du respectaheasitonomie.
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Synthese et propositions

A lissue de la présentation et de la discussion msultats observés, il me fait & présent
parvenir a une conclusion normative. C'est en gféetcette ambition normative que I'éthique
empirique intégrée se distingue de la recherchecance sociale (Molewijk 2004). Frith
(2012) propose donc, a l'issue du travail d’anglyde construire une théorie a partir des
données recueillies, et de formuler des jugementmatds. La théorie est ici comprise
commec« le lien entre les faits (qui) leur donne un sef@Gauthier 2004, p. 107). Il s’agit
donc de synthétiser I'ensemble des résultats obtedin qu’ils deviennent intelligibles.
Comment, ensuite, porter un jugement normatif ? Paliegrino (1995), un accord quant au
cadre éthique d’'une profession est possible sidtexun consensus au niveau d’'une société
sur la « fin » de cette profession, c’est-a-difeiite réponse commune a la question « qu’est-
ce qu'un bon gestionnaire de cas ? ». C'est arpddi cette représentation du «bon
gestionnaire de cas », donc a partir d'une thépeemettant d’appréhender le sens de la
gestion de cas, que je tenterai de formuler quslgqu®positions concernant I'éthique
professionnelle et I'éthique organisationnelle de destion de cas. Il ne s’agira de
propositions, et en aucun cas de jugements dédiniffautant que mon travail comporte

certaines limites qu’il convient d’abord de rappele

1.Limites

Trois critiques majeures peuvent étre faites sutraeail. La premiére est qu’'une approche
centrée sur le discours des gestionnaires de cautedonner qu’'une vision partielle des
enjeux éthiques de cette pratique professionnkelledeuxieme concerne le caractere tres
précoce de I'étude en France. La troisieme s’apel@toute recherche en éthique basée sur
le résultat d’entretiens sans observation directs pietiques, et concerne le biais de

« désirabilité sociale ».

La premiere critique constitue la principale limde mon travail de recherche. Je me suis
centrée sur le discours des gestionnaires de cagjsque de ne pas tenir compte de
I'expérience des personnes suivies, du jugement pdgtenaires professionnels et des

conséquences sociétales de cette nouvelle fonddlon. expérience de praticien (gériatre) a
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de plus pu me pousser a m'identifier plus aux gastiires de cas qu’aux usagers, au risque
de négliger le point de vue de ces derniers. Qeioai favorable aux praticiens, médecins en
général, est souvent reproché aux chercheurs ethifjoe (Levitt 2004). Pour tenter de
réequilibrer mon propos, jai confronté mes rédal@ux discours des personnes concernées
tels que recueillis et analysés par Frédéric Bgl@atvol et al., sous presse, annexe 3), et aux
résultats de I'étude PRISMA (Somme et Groupe PRISMance. 2011), qui analysent en
outre le point de vue des différents partenaired’istiroduction de la gestion de cas. J'ai de
plus discuté mes interprétations avec des chershersciences sociales et en éthique, et
rencontré au cours de différents colloques lesésmmtants d’associations de patients. Ces
discussions m’ont permis de mieux comprendre lesuen@le la gestion de cas en France,
mais ont pu aussi amener un biais. En effet, I&&nme, qui a codirigé cette thése, a été
responsable de I'étude PRISMA France, qui a coadaupertinence de la méthode PRISMA
dans le contexte francgais, et en particulier adtiét d’'introduire la gestion de cas en France.
Il est donc potentiellement en situation de condlintéréts, ce qui a pu m’influencer,
renforcant le risque d’un a priori favorable austgmnaires de cas. Malgré mes précautions,
mon analyse, centrée sur le discours des gesti@snaé cas, ne peut donc étre que partielle,

et mes conclusions doivent étre comprises comrtestel

Une deuxiéme critique pourrait concerner le caractites précoce de cette étude, en
particulier en France et en Allemagne. Tous lesig@saires de cas interrogés dans ces deux
pays avaient en effet accepté de travailler dansamtexte « expérimental ». lls pourraient
donc ne pas refléter 'ensemble des gestionnagasad qui seront embauchés ultérieurement.
Je considére cependant que la précocité de ceitie ést un atout. Accompagner le
développement d’'une pratique plutét que de la j@gposteriori est une opportunité rare en
éthique. Les gestionnaires de cas interrogés né pent-étre pas représentatifs de
gestionnaires de cas qui seront recrutés, mamis sont apparus comme des « informateurs
clefs » (Patton 2002 ; Giacomini 2000). Nous avpmsappreécier leur capacité a remettre en
guestion leurs pratiques, du fait du caractérevanbde ces pratiques et de leur participation
active a une démarche continue d’évaluation. Des,pllai confrontation des réponses des
gestionnaires de cas francais et allemands a ddlegestionnaires de cas québécois n’a pas
permis d’identifier de différences clairement egphles par une différence d’ancienneté. En
France, les groupes de discussion menés dans lae fMAIA & un an d'écart ont
principalement montré un moindre engagement ddsgesires de cas dans le débat éthique,

ce qui confirme a posteriori I'hypothése que leactgre précoce de I'étude nous a donné
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acces a des intervenants clefs. Cette étude pré&taitequoi qu’il en soit nécessaire afin de
pouvoir inclure dans la formation des gestionnailescas une réflexion adaptée sur les

enjeux éthiques auxquels ils étaient confrontés.

Une derniere critique Iégitime concerne le biais«d#esirabilité sociale » dans les réponses
des gestionnaires de cas. Ce biais concerne tlgescherches en éthigue demandant aux
participants de rapporter leur comportement : g®ndants sont alors tentés de donner des
réponses « socialement acceptables ». Ce phénosséiéen connu en éthique des affaires
(Randall 1991), et on peut raisonnablement suppgpsdren est de méme en éthique de la
santé. Nous avons pu l'observer en comparant lpsns&s de gestionnaires de cas aux
guestionnaires écrits (dans sa version pré-testlp aliscussion rassemblant ces mémes
gestionnaires quelques jours apres. A l'oral et dangf de la discussion, ils ont reconnu
partager trés facilement avec leurs collegues désrniations sensibles concernant les
personnes suivies, parce qu'ils jugeaient ces nmdtions dourdes a porter. A I'écrit,
certains disaient pourtant ne partager d’infornrmetioonfidentielles avec leurs collégues que

si cela était utile au patient et dans le cadriederéunion hebdomadaire.

Suite a ce constat, afin de diminuer le biais dsirdBilité sociale, j'ai insisté dans la
présentation des questionnaires sur leur caractéoayme, et modifié la question sur la
confidentialité pour une tournure plus fermée aisphcceptable socialement. En effet,
'anonymat et les questions fermées permettent oender le biais de désirabilité sociale
(Randall 1991). Le croisement d’informations anoegmneécrites, d’entretiens individuels
approfondis et d’entretiens de groupe a aussi pmetere de limiter ce biais, comme le
montre I'exemple ci-dessus. De fait, certains gestaires de cas, dont le nombre a pu étre
sous-estimé, ont reconnu en entretien des compentisma priori « non acceptables
socialement », comme le fait de s’abstenir systigmament de faire signer un formulaire de
consentement. Quoi qu’il en soit, ce biais ne dumipas, a mon sens, la validité de notre
étude. En effet, celle-ci ne vise pas principalendetécrire les pratiques des gestionnaires de
cas, et encore moins a les juger, mais plutot poemdre leurs attitudes, leurs valeurs, et les
facteurs susceptibles de les influencer (cf. figarep. 23). La représentation que les
gestionnaires de cas se font d’'une pratique socelé acceptable correspond a ce que
Robbins et Judge (2006) dénomme « une attitude pew étre analysée comme telle, que

cette attitude soit ou non mise en pratique.
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Ces limites précisées, je synthétiserai maintelentésultats obtenus en confrontant valeurs
professionnelles et valeurs institutionnelles, peis distinguant avec Hugman (2005)
« I'éthique de la gestion du risque », qui releeelal responsabilité de toute organisation, et

« I'éthique de la relation » valorisée par les pssfonnels.

2.Valeurs professionnelles et valeurs

institutionnelles : convergences et oppositions

La littérature concernant I'éthique de la gestiencds oppose souvent les professionnels, qui
seraient préoccupés avant tout par la qualité dess,sa leur institution, dont I'objectif
principal serait de limiter les codts (Corvol et abumis b, annexe 5). Sans nier cette
problématique, plus ou moins présente selon leegbmtd’exercice des gestionnaires de cas,
le chapitre suivant cherche a dépasser cette dposl’analyserai d’abord les conséquences
du contexte organisationnel sur les valeurs desiogpesires de cas, pour montrer qu'il
n'existe pas de «valeurs professionnelles » pduvdre définies indépendamment du
contexte d’exercice. J'aborderai ensuite la questies valeurs institutionnelles, au-dela du
simple impératif comptable, pour préciser dans lguelesure elles s’opposent ou non aux

valeurs des professionnels.

2.1 Influence du contexte organisationnelle sur

les valeurs professionnelles

Au-dela des différences liées au contexte cultetr@rganisationnel, notre étude de cas a mis
en évidence l'attachement de I'ensemble des gestimmnde cas interrogés a une relation
personnelle a la personne accompagnée, conformémentprincipes du « case wok »
(Richmond 1917, Biestek 1957). Cette valeur phatecependant apparue moins marquée a
Sherbrooke, ou la charge en cas des gestionndagssapérieure. Ce résultat n’est donc
vraisemblablement valable que pour des modéles stiogede cas dit intensifs (Ross et al.
2011), avec un suivi a moyen ou long terme autotiaconstruction d’une telle relation. Ce
constat montre a quel point les valeurs défendueslgs professionnels sont en fait

dépendantes de leur contexte d’exercice. Le tablgau110) met en paralléle les différences
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observées quant aux valeurs des gestionnairessdigacetais, québécois et allemands, et les
différences entre ces trois modeéles de gestioradelkcne s’agit pas ici de nier I'importance
de difféerences dites culturelles, évidentes enteeirbpe et le Canada, mais d’analyser
comment ces différences s’incarnent dans des sgstém soins différents (Rameix 2002), et
influencent ainsi les valeurs des professionnelsleds institutionnelles et valeurs
professionnelles ne peuvent en effet étre consggdécémme des variables indépendantes les

unes des autres.

L’influence du systéme de santé est particulierémisible sur les attitudes des gestionnaires
de cas quant a leur rapport au systeme de sangysteame beveridgien prédomine au Québec
avec un droit a une couverture maladie pour I'efderdes résidents, indépendamment de
leur contribution éventuelle a son financement §Eon 2006). Ce systeme de santé découle
pour Rameix (2002) d’'une conception égalitaristitariste de la justice, c’est a dire qude«
critere n’est plus le besoin individuel mais la nmaisation du bien-étre collectif. Ce souci

du «bien commumr» apparait effectivement dans discours des gestims de cas a
Sherbrooke, et non en France ni a Greifswald. lesti@nnaires de cas québécois exprimaient
de plus le sentiment d’appartenir au systéme dessa@t considéraient qu’ils avaient la
responsabilité de le faire évoluer vers plus digdfice et de justice. Les gestionnaires de cas
francais avaient, comme les québécois, une anahtsgue des limites du systéme de soins,
mais semblaient moins confiants dans leur pouvtgid sur un systeme décrit comme
extérieur et opaque. Ce doute quant a leur inflea@elle sur une possible évolution du
systéme refléte bien les hésitations politiquesealies au sujet de I'organisation des soins en
France (Somme 2013). L'indifférence quant aux p#pfdtiques organisationnelles
prédominait a Greifswald, sans surprise vu l'abesede réle systémique des infirmieres
gestionnaires de cas interrogées. L'absence dailtears sociaux, traditionnellement plus
sensibilisés a ces questions (Reamer 1998, Bow2(ME?), a aussi pu participer a cette

indifférence.

Les autres conséquences des différences d'orgamisdes soins sur les attitudes des
gestionnaires de cas concernent le partage d’irdboms, la place reconnue aux aidants et les

modalités de l'interruption du suivi ; elles soésumeées dans le tableau 4.
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Conséquences sur les
France Sherbrooke Greifswald attitudes des gestionnaires
de cas
Systemg de Bismarkien Beveridgien Bismarkier| NO“OU d,e\blen commun
santé valorisé a Sherbrooke
. Profession Profession Conscience des limites du
Formation L - X
o paramédicale| paramédicale L systeme et engagement
initiale des . : Infirmiére AN
et travailleurs | et travailleurs pour plus d’équité a
GdC . .
sociaux sociaux Sherbrooke surtout, en
France dans une moindre
Participation mesure.
des GdC a un . . Dimension absente a
Oui Oui Non .
processus Greifswald
d’intégration
Niveau Bas Bas Partage d’informations
d’intégration | (fragmentation | intermédiaire | (fragmentation mieux accepté a
atteint importante importanteg Sherbrooke
Personnes Conflits de loyauté aidant
A2 Personnes Personnes - . R
agees en A2 . aidé plus fréquents a
o agées en perte présentant ur .
: situation , : Greifswald.
Population d’autonomie syndrome o
o complexe . ; : Responsabilisation des
ciblée ) avec besoin de démentiel + . PN
(isolement, S aidants plus marquée a
: coordination | leur proche ,
conflits ) . Sherbrooke qu’en France
o important aidant
familiaux...)
Durée du Jusqu au déces Jusqu au,dece> L’arrét du suivi est jugé
L Oou entree en | ou entrée en 1an PP :
suivi AR A difficile a Greifswald
institution institution

Tableau 4: Conséquences des differences orgampeatles sur les attitudes des

gestionnaires de cas (GdC)

2.2 Standardisation versus Individualisation

2.2.1. Valeurs institutionnelles : efficience et justice

Si nous n‘avons pas étudié directement les valmstiutionnelles des systemes de santé
francais, québécois et allemands, une analyse t#élature nous permet de formuler des
hypotheses sur les principales valeurs de cesmgsteNelson (2000) souligne que les
« services de soins gérés » (« Heath managed eagiamis »), qui emploient les « case

managers », sont eux-mémes porteurs de certairearyaéthiques lorsqu’ils tentent de
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concilier acceés aux soins et qualité des soins. bbjectif n’est pas, en théorie au moins,
d’économiser a tout prix, mais plutoét de répartir mieux des moyens forcément limités.
Cette répartition tient compte du bénéfice attengae rapport au colt de chacune des
interventions envisagées, c'est-a-dire de l'efficee des interventions comparées (Green
1999). Elle se doit aussi d'étre la plus juste flidssau niveau de la population concernée,
c'est-a-dire qu’elle ne peut privilégier arbitrairent certaines catégories de population
(Green 1999), mais doit s’adapter aux besoins deuwt) d’apres la conception égalitariste de
la justice qui sous-tend les systemes de santéabisen et beveridgien (Rameix 2002). Je
retiendrai donc comme principales valeurs institutelles, dans le contexte de la gestion des
soins, l'efficience et la justice (Weale 1995). @aggences d’efficience et de justice étaient,
comme nous lavons vu précédemment, globalemenbnrees acceptées par les
gestionnaires de cas interrogés, méme si nous aebtee des différences d’appréciation

quant a leurs responsabilités dans la mise en odewes exigences.

Cette mise en ceuvre est d’autant plus difficile gei® deux principes s’opposent parfois. Le
principe d'efficience peut en effet conduire a uogique sacrificielle (Rameix 2002), s'il
amene a laisser de coté les « cas désespéréstsg-diee les personnes dont le colt de prise
en charge restera élevé quel que soit la qualgédims prodigués. Les besoins élevés de ces
personnes risquent alors de passer au second gudanaf des interventions plus rentable,
comme la prévention ou la rééducation permettaarhdliorer 'autonomie fonctionnelle. Cet
antagonisme entre justice basée sur les besoimgdnels et efficience en vue du bien
commun transparait dans le choix des critéres ldigh@en en gestion de cas. Ce service
« intensifs » peut en effet étre proposé soit & cgll en bénéficient le plus, soit a ceux qui en
ont le plus besoin. En France comme au Québed, ledsesoin qui semble étre privilégie,
puisqu’il N’y a pas d’exclusion de situations «trcomplexes ». Les gestionnaires de cas a
Sherbrooke se sont plaints, au contraire, de neapag de temps pour la prévention,
reprochant au systeme son manque d'efficience lesupersonnes dont les besoins restent
modérés. En France aussi, certains gestionnaireasdent critiqué le fait que leur charge de
travail ne leur permettait pas d’agir efficacempatr prévenir certaines hospitalisations. A
Greifswald, au contraire, le choix de proposerdatign de cas deés le diagnostic de démence
et pour une durée limitée a un an correspond alagigue de prévention, dans un but
d’efficience, mais laisse de fait de c6té les pasigprésentant une démence a un stade avancé.
Cette exclusion des cas les plus séveres n'a pagigtjuée par les gestionnaires de cas, qui

n'avait de fait aucun contact direct avec cette jetmn.
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2.2.2 Avantages d’une approche standardisée

Notons ici que l'attribution des ressources en fimmcdes besoins nécessite la comparaison
des besoins des différentes personnes, et donévahgation standardisée de ces besoins. De
plus, une certaine standardisation des réponseséesissaires pour permettre la gestion
effective des services : I'organisation des samgliqgue de concevoir des parcours de soins et
d’identifier des « bonnes pratiques » afin de deéfi@ « panier de services » auxquels un

malade peut prétendre (Turgeon et Gagnon 20063tdradardisation de I'évaluation est donc

nécessaire pour construire un systéme juste, tapdida standardisation des réponses peut

permettre d’en améliorer I'efficience.

Face a ce souci de justice et d’efficience du systéde soins, certains gestionnaires de cas ont
souligné, en France comme a Sherbrooke ou Greifsvgaie leur réle était avant tout de
défendre les intéréts individuels des personnesesyiselon le principe d’ « advocacy », sans
se soucier des conséquences sur le systeme. i@gidient alors I'intérét de la personne,
reconnu et défendu grace a une relation individéali sur les valeurs institutionnelles de

justice et d’efficience.

Il existe donc une tension spontanée entre lesursalénstitutionnelles de justice et
d’efficience, qui nécessitent une certaine staridation, et les valeurs des professionnels, qui
ne peuvent parvenir a concilier protection de lesgene et promotion de son pouvoir d’agir
(« empowerment ») que s’ils ont la possibilité diindualiser leur plan de soins. Cette
tension, représentée figure 7, correspondent autivemtique conflit de valeurs. La question
gui se pose alors est celle du positionnement dtiagmaire de cas au sein de ce conflit. Ce
positionnement doit permettre de maintenir un ceréguilibre, afin qu’aucune des quatre

valeurs décrites ci-dessus ne soient négligéegpend des autres.

Les gestionnaires de cas de Sherbrooke, a quifapite a été présentée oralement, ont dit se
situer au milieu, tiraillés entre standardisation iedividualisation. Le risque de ce
positionnement médian est que les pressions itistielles visant a plus de standardisation
soient les plus fortes, ce qui pourrait rompre uiégre. Cependant, les gestionnaires de cas
de Sherbrooke ont rapporté subir des pressionsrtanges des personnes suivies et de leurs
aidants pour obtenir certaines prestations. On paots formuler I'hypothése que

'implication des familles permet ce positionnememédian des gestionnaires de cas
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québécois, qui tentent de maintenir un certain libgei entre exigences des clients et

demandes de l'institution.

En France, les familles semblaient nettement mamsiquées et les personnes suivies
étaient peu demandeuses d’intervention. Par corsédes gestionnaires de cas devaient eux
méme défendre la nécessité d’individualiser l'acpagnement des patients face aux
demandes institutionnelles. Le positionnement nrédévenait alors plutdt aux pilotes, qui

tentaient, avec plus ou moins de succes, de répantk demandes de standardisation des
agences régionales de santé, tout en préservauskbilité pour les gestionnaires de cas

d’individualiser leurs accompagnements.

En Allemagne, la nécessité de standardisation oxepait pas du rattachement institutionnel
mais plutét du protocole de recherche. Méme siecsthndardisation allait parfois contre
I'intérét des personnes (par exemple concernarietiuption total du suivi a un an quelle que
soit la situation), elle était bien accepté pardestionnaires de cas, qui avaient d’emblée été
recrutés sur un projet de recherche et en accéggaibntraintes.
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Figure 7 : Représentation schématique des tensions entre valeurs institutionnelles et valeurs des professionnels.
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2.2.3 A propos de l'efficience : comment juger de la dgeal

des soins ?

Une autre facon de comprendre ces tensions emindastisation et individualisation est de
s’interroger sur le concept d’efficience. Celuiroplique d’évaluer le bénéfice des différentes
interventions par rapport a leur colt (Weale 1985)matiere de soins, il convient de définir
quel est ce « bénéfice », c’est-a-dire sur qudéres ce bénéfice est évalué. Il peut s’agir de
I'état de santé d’'une population, de sa satisfactite la diminution de la consommation de
certains soins (hospitalisation, institutionnal®at..). La langue anglaise distingue le

concept d’« efficiency », qui s’applique a un résuthiffrable, mesurable, de celui d’

« effectiveness », qui concerne la qualité du tésutn d'autres termeskfficiency is doing
things right, while Effectiveness is doing the tigtings® (“Efficiencysignifie faire bien les
choses,effectivenesssignifie faire les bonnes choses”). Cette disiimctpeut éclairer le
conflit de valeurs décrit figure 7. Si I'efficienast comprise comme devant concerner un
résultat mesurable, elle implique alors une statigation des interventions et de leur
évaluation. Si l'efficience concerne la qualité desns, indépendamment des outils utilisés
pour la mesurer, on peut alors accepter que l'iddalisation des soins participent a
améliorer leur qualité chez des personnes en ®ituatomplexe, puisque cette
individualisation est indispensable pour permetreespect des souhaits de la personne, et
favoriser ainsi la mise en place des services séges et leur maintien a long terme. L'étude
ayant validé I'approche PRISMA au Québec évaluaitldurs non seulement le maintien de
'autonomie des personnes suivies en gestion de oa&s aussi leur sentiment
« d’empowerment » (Hébert et al. 2010). |l s’agisdanc bien d’évaluer la qualité des soins
prodigués en considérant positivement la capacité&sydtéme a répondre aux demandes
individuelles. En ce sens, individualisation ehg@rdisation ne s’'opposent pas forcément. Au
contraire, une évaluation multidimensionnelle stadisée précise permet a la fois une
répartition juste des ressources, en fonction dieani de dépendance, et une réponse
individualisée aux besoins, selon les souhaitsadeelsonne. Cela implique cependant pour
un service de soins de renoncer a évaluer sestifbj@ciqguement sur des critéres objectifs et
mesurables, mais de prendre aussi explicitemertoemte la satisfaction des personnes,

critere beaucoup plus difficile a mesurer et arprigter (Corvol et al. soumis a, cf. annexe 6).

'Souce Wikipédiahttp:/en.wikipedia.org/wiki/Efficiencyacces le 24 juin 2013,
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3.Ethique organisationnelle : la gestion du risque
éthique

Hugman (2005) qualifie I'éthique organisationnelle éthique de la gestion des risqueset
estime qu’elle n'est pas a méme d’aider les pradasgls a donner du sens a leur action, et
donc a s’engager dans I'intérét des personnessgacitompagnent. La charte éthique de la
MAIA du Haut-Rhin met quant a elle en garde coméreisque quex les effets positifs des
postures de chacun ne soient dévoyés par des rdgleganisation». Les regles d’éthique
organisationnelle peuvent donc étre vécues commdfante par des professionnels sdrs de
leur engagement au service des personnes. Pouargspect des droits des personnes
suivies ne sauraient reposer exclusivement suofad volonté des professionnels, et ces
professionnels ont eux-mémes besoin d’'un cadre,lesqrel ils puissent s’appuyer pour
préciser leur intervention, et qui pourra les pgetéen cas de conflit. Ce cadre doit préciser
les missions de chacun, gestionnaire de cas, pdbtporteur, et définir des procédures

garantissant le respect des droits des personeass@h et al. 2003).

3.1 Clarifier les missions de chacun : cohérence
entre le cahier des charges MAIAs et les

pratiqgues observées.

La mission du gestionnaire de cas a été préciséelda< profil de poste » paru en annexe du
Décret no 2011-1210 du 29 septembre 2011 relatiéadier des charges des MAFA&ST.
annexe 12). Son role y est clairement décrit coroeméré sur la personne suivie, avec comme
seules missions systémiques de faire remonter ke piocal des informations sur les
dysfonctionnements observés au niveau du terrjtogie de transmettre des données

anonymisées sur les personnes suivies.

Le profil de poste limite le nombre de personneuqugestionnaire de cas peut suivre
simultanément a «une quarantaine » afin de pemenett suivi intensif. La littérature

internationale ne permet pas quant a elle de dédirpriori une charge maximale en cas,

! http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/CCN_MAIA_BO 2011 10_15wbl.pdf accés le 24 juin 2013.
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puisque celle-ci varie beaucoup en fonction du iprdes patients et du contexte
institutionnells (Ross et al. 2011). Nous avonseolss que si le chiffre de quarante semblait
accepté sans trop de difficultés dans quelques MAIA majorité des gestionnaires de cas le
jugeait trop élevé pour leur permettre de rempir@ctement leur mission. Cette différence
d’appréciationselon les MAIAs n’est guére surpreaaiti’on considere que la charge en cas
acceptable dépend de nombreux facteurs variables ks territoires, comme la complexité
des situations gérées, leur renouvellement, la opeednce des outils de partage
d’informations, I'étendue du territoire ou encogefluidité des relations avec les partenaires.
Beaucoup de gestionnaires de cas ont estimé que ldanconditions actuelles, ils ne
pouvaient plus assurer de suivi systématique au-del30 cas, se contentant alors de gérer
I'urgence. Par ailleurs, des gestionnaires dearabauchés en contrat a durée déterminée, ont
souligné que ce statut rendait difficile la conii@uelationnelle nécessaire a leur mission de

suivi a long terme.

La population-cible de la gestion de cas est dé&fil@ins le cahier des charges MAIA comme
« une population particulierement sensible a la fmaptation du systeme du fait de
problématiques multiples (de santé, sociale, faheilet €conomique) remettant en cause leur
maintien a domicile »En pratique, certaines MAIAs limitent I'entrée gestion de cas aux
personnes présentant des troubles cognitifs, tandisd’autres proposent aussi ce service a
des patients présentant d’autres pathologies : lEsulpsychiatriques, cancer, maladie
neurologique sans démence associée, maladie auplease terminale... Il s’agit en général
des personnes agées, mais des malades d’Alzhedmeeg peuvent aussi étre suivis. Les
gestionnaires de cas gue nous avons rencontréntefmeagés sur la question des critéres
d’admission des personnes suivies, la multiplicatiensuivi de personnes présentant des
profils trés différents rendant leur tache plusidie. Ce flou concernant les criteres d’acces a
la gestion de cas interroge le principe d’équit@ismpeut aussi avoir des conséquences
positives, s'il est I'occasion d’'une renégociatidn territoire d’intervention de chacun des
partenaires au niveau de la MAIA, afin de définisdpropositions adaptées a chacun sans

exclure aucune population du dispositif.

La cohérence du cahier des charges MAIA avec leeckdrale actuel concernant le secret
médical pose question. Comme nous l'avons vu psfoétkent, le partage d’informations
n'est actuellement pas explicitement autorisé eptmfessionnels médicaux et travailleurs

sociaux, alors que les gestionnaires de cas doig@apres leur profil de postes organiser la
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concertation des professionnels concernés par taagon pour mettre en commun les
données d’évaluation et mettre en cohérence I'ebhkedes interventions. xcette ambiguité

quant au partage d’informations limite l'acces d@gstionnaires de cas aux informations
médicales, certains médecins refusant de les tansrettre, et empéche I'élaboration de
procédures claires concernant le partage d’infdonatau sein des MAIAs. Cet état de fait
favorise indirectement le partage oral, ou le n@mdt’outils non sécurisés comme le cahier

de liaison laissé a domicile. Il empéche le dévetopgnt d’outils informatiques adaptés.

Notre recherche a par ailleurs montré que le rédepiletes, et en particulier leur implication
éventuelle dans certaines décisions cliniquesaifdisbjet d’interprétations différentes selon
les MAIAs (cf. p. 56). Le cahier des charges desIMAdonne aux pilotes le role de
« superviser », « d’encadrer » et « d’animer »Uipg de gestionnaire de cas, quel que soit le
rattachement hiérarchique de ceux-ci. Cependantnauaptitude ni expérience « clinique »
n'est requise pour étre pilote, le profil de pogtilégiant les compétences en gestion des
soins et en conduite de projet. Le role du pilotgas donc plus de permettre aux
gestionnaires de cas l'accés a des « personnesiress » a méme de les conseiller selon les
difficultés rencontrées, que la gestion directeeg difficultés. Les termes de supervision ou
d’encadrement impliquent de plus un contrble detiNéé des gestionnaires de cas. Les
gestionnaires de cas interrogés semblaient bieeptarclidée d’'un contrdle, dans les rares
MAIAs ou il existait. La possibilité de reprendre équipe lors des réunions hebdomadaires
certains dossiers tirés au sort était en particalppréciée. La mise en place de réunions de
supervision avec un psychologue, afin d’aider lestignnaires de cas a travailler leurs
émotions vis-a-vis des personnes accompagnéesapaussi diminuer les risques de dérive

lié & engagement émotionnel excessif.

Nous avons été surpris, lors de notre recueil deées par MAIAs, de l'interventionnisme
de certains porteurs. Une gestionnaire de cas & raipgorté en entretien que le porteur,
présent a la réunion hebdomadaire avec le pilotdt axigé d’elle qu’elle soutienne le projet
du service de soins infirmiers de réaménager leidmnd’'une personne, alors que la
personne concernée s’y opposait. Le cahier degebales MAIAs précise pourtant que, si le
pilote est employé par le porteur, il doit cependaster neutre, et en particulier ne pas
favoriser son employeur dans la mise en ceuvre shoslitif MAIA. Il ne rend compte qu’a
'ARS et & la table stratégique. De mémée gestionnaire de cas est indépendant de I'offre

de services de son employeur dans la planificadies services nécessaires. Le pilote local et
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le partenariat stratégique sont garants de cettatradité» (profil de poste des gestionnaires
de cas, cf. annexe 12). La présence du porteud&wséunions hebdomadaires de I'équipe de
gestion de cas, et a fortiori son engagement dagedtion clinique d’'une situation, semble
donc illégitime. Plusieurs pilotes ont souligné oues directives trop précises de leurs
porteurs risquaient compromettre leur travail deceotation avec les partenaires, alors que
seule cette concertation pouvait leur permettreléfeir des objectifs prioritaires pour leur
territoire. Le rapport de force entre le pilotdest partenaires stratégiques pose aussi parfois
question. Ainsi, dans une MAIA, il a été brusquemdatidé en table stratégique une
modification du secteur d’intervention des gestiorezade cas, ce qui les a obligés a
interrompre brutalement le suivi de certaines persen sans qu’aucun dispositif
d’accompagnement ne soit prévu : ces personnesimoplement été informées par courrier
de cette rupture de suivi. Il semble que I'équdibycal des pouvoirs n'a pas permis au pilote
de défendre en table stratégique la vision desogestires de cas quant aux conséguences

pour les personnes suivies d’un tel abandon.

Au total, la publication du cahier des chargesM&$As en septembre 2011 a manifestement
permis une clarification salutaire du réle de cimaqilotes et porteurs en particulier, méme si,
au moment de nos entretiens (fin 2011-début 204 2)eutralité du porteur n’était pas partout
acquise. Il persiste des débats concernant laitiéfirde la population cible de la gestion de
cas et le nombre maximal de personnes qu’'un gestian de cas peut suivre, ces deux
questions étant liées. Le point le plus problém&tigemble étre aujourd’hui I'absence de
cadre |égal autorisant explicitement le partagafdimations entre professionnels médicaux
et travailleurs sociaux. Par ailleurs, la politiqlimtégration des services de soins en France
est aujourd’hui remise en question par le déplornparalléle de modéles concurrents
d’organisation des soins (Somme 2013), ce qui @petia une certaine confusion quant au

sens du dispositif MAIA tel gu'’il a été concu.

3.2 Clarifier les procédures

3.2.1 Contrat d’entrée en gestion de cas

La tracabilité du consentement des personnes suigigil s’agisse de I'entrée en gestion de

cas, de l'acceptation des différentes interventjmmogposés ou du partage d’informations, est
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apparue comme un élément important mais trés cagéy Si la variabilité des pratiques
actuelles ne permet absolument pas une « gestioisalie » satisfaisante, les réticences des
gestionnaires de cas a utiliser les formulairezaesentement (cf. p. 98) nous ont souvent

semblé fondées.

Quelques propositions peuvent étre formulées atwdapter le contenu de ces formulaires a
la démarche des gestionnaires de cas.

La premiére serait de préférer le terme de coatlui de consentement, comme c’est déja
le cas dans certaines MAIAs : le gestionnaire destangage a accompagner la personne dans
la durée, la personne accepte ses visites. Lermoule ce contrat peut étre négocié au cas par
cas. Le contrat, contrairement au consentementiqogune relation symétrique. Il peut étre
révoqué a tout moment. En insistant sur ces pounmstel formulaire pourrait apparaitre

comme un outil facilitant la communication, et remmme un obstacle a la confiance.

La fait de recourir & un formulaire écrit permeturacabilité du consentement, et peut aider
la personne suivie a comprendre que le gestiondaias est bien un professionnel, qui a un
cadre d’intervention précis méme si ses visitesbdem « amicales ». Cependant, il est
certain que dans certains cas, I'écrit ne peutraagun sens pour la personne. Ainsi, face a
une personne illettrée ou malvoyante, il pourrai @roposé de remplacer ce formulaire écrit
par un accord oral dont la date et le contenu eetr@irécisés par le gestionnaire de cas dans le

dossier de la personne.

La pratique des gestionnaires de cas québécoigirgssent par écrit la liste des partenaires
avec lesquelles ils souhaitent pouvoir échanger idEgmations, pourrait favoriser un
dialogue entre le gestionnaire de cas et la peesenivie au sujet du partage d’informations
et permettre ainsi a la personne de mieux compeecglrqu’il 'implique. Cela lui donnerait
'occasion de préciser quelles informations ellehsote garder confidentielles. Méme si,
légalement, s’assurer de la « non-opposition »adpeksonne concernée est suffisant, cette
liste pourrait étre un outil utile pour renforcerdontrole de la personne sur les informations
échangées a son sujet. Elle imposerait au gestrent@ cas de rechercher I'accord explicite

de la personne avant d’introduire un nouveau pantemans la situation.

Une derniére proposition concerne la pratique,mdpa en France comme au Québec, de la
« double signature » de la personne et de l'aidhotsque la personne est capable de
comprendre le contenu du formulaire, elle devraié éa seule a signer. La signature de
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I'aidant n’a alors de sens gue si cet aidant esti @osicerné par l'intervention du gestionnaire
de cas, mais il pourrait alors étre préférable pgser une double admission gestion de cas.
Lorsque la personne n’est manifestement pas camibleomprendre ce consentement, il
semble logique de le faire signer par son reprasenégal. Si celui-ci n’a pas encore été
désigné, il est habituel de demander a un proghesentant les intéréts de la personne de
signer, bien que ce consentement substitué n'ais &n France pas de fondement légal.
Cependant, d’apres nos résultats, la double sigmaturespond le plus souvent a la pratique
d’'un « consentement assisté » (Comité Consultaifadal d'Ethique 1998), c’est-a-dire que
le tiers joue un rdle de témoin, qui vérifie qumfbrmation a été donnée a la personne
loyalement, de fagon aussi compléte que possible rppport & ses capacités de
compréhension, et que la personne semble bien ac€e rdle de témoin correspond
finalement a celui que la loi donne a la « persameonfiance » (loi n° 2002-303 du 4 mars
2002 relative aux droits des malades et a la gudlitsystéme de santé) concernant les soins
médicaux. Par analogie, il semble alors acceptgipdece témoin soit choisi par la personne
sur la base de la confiance qu’elle lui accorddépendamment de liens familiaux éventuels.
Quoi qu’il en soait, il serait utile de clarifier tte pratique de double signature en précisant sur
le formulaire le sens donné a la signature du tiersonsentement pour Iui-méme,
consentement substitué ou consentement assistée Igiflm valeur Iégale de telles signatures
reste discutable, préciser leur sens pourrait fagpot'adhésion des gestionnaires de cas a la

démarche de recueil écrit du consentement.

3.2.2 Regles concernant l'organisation des réunions de

concertation

Le profil de poste des gestionnaires de cas (cfexanrl2) précise que celui-ciosganise
autant que de besoin la tenue de réunions inteiglinaires réunissant des professionnels de
différents établissements ou organisme€ette pratique est tres répandue en France, alors
gu’elle est quasi-inexistante en Allemagne et au b@oé Ces réunions sont souvent
'occasion d'un échange en profondeur entre pradesels, qui permet a chacun une
meilleure compréhension de la situation, et aiglboration d’'un projet de soins cohérent et
partagé. Cependant, ces réunions comportent centigigues, en particulier ceux de ne pas
entendre la parole de la personne, de divulguerimfesmations qui ne concernent pas

'ensemble des participants, ou de dédouaner osrfaiofessionnels de leurs responsabilités
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propres. Le fait d’agir en groupe peut favoriser wipassage a l'acte »gu’aucun des
participants, pris individuellement, ne se seraibeseé.

Une réflexion des gestionnaires de cas au sujetégdgss devant encadrer I'organisation de ce
type de réunion serait donc utile. Quelques prapos peuvent étre formulées a ce sujet, a

partir des principes de I'éthique de la discusgtéabermas 2013, Hugman 2005 p. 125-139).

Il semble important de préciser d’abord les situai dans lesquelles une concertation est
indiquée : en cas de conflit ouvert, une méediatonpetit groupe sera préferée. Certaines
décisions relévent par ailleurs de la responsalplibpre d’un seul des professionnels, et c’est
alors a lui de 'assumer. D’autres décisions revéenirde droit & la personne concernée, et la
mettre face a des professionnels qui s’opposepnnackoix constituerait alors un moyen de

pression illégitime.

Le choix des participants est un autre élémentnéstele I'organisation de telles réunions. Il

apparait indispensable que I'ensemble des persafinstement concernées par I'ordre du
jour, et uniguement celles-ci, puissent particiharpersonne concernée doit en outre pouvoir
choisir qui elle souhaite ou non voir venir. Etétprincipale intéressée, il semble logique
gu’elle puisse elle-aussi, sauf circonstances@digres, prendre part a cette réunion. Qu’elle

soit présente ou absente, son jugement sur ldisitudoit pouvoir étre entendu et défendu.

Enfin, le déroulement de telle réunion devrait peitne a chacun, quel que soit son statut
social et sa facilité a s’exprimer, d’étre enten@ette écoute permet souvent d’élaborer un
projet accepté par 'ensemble des participants. jise de décision « a la majorité » n’aurait

par contre que peu de valeur.
3.2.3 Procédure d'appel

Il nexiste pas aujourd’hui en France, a notre @ssance, de procédures de recours
prédéfinies pour une personne qui ne serait pasfatd de I'action de son gestionnaire de
cas, ou qui se serait vu refuser une admissiorestion de cas. Certaines MAIAs proposent
un formulaire de « sortie de gestion de cas »detaande de la personne accompagnée. Avec
le déploiement de ce service a I'ensemble du oéneit une réflexion sur les moyens de

recours des personnes suivies semble nécessaire.
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4 Ethique professionnelle : une identité a construire

Aussi importante que soient la définition de procédwet la rédaction de profil de postes,
la « gestion du risque » ne peut suffire a défi@thique professionnelle. Reamer (1998)
montre, a partir de I'évolution des codes d’éthgypebliés par I'association américaine des
travailleurs sociaux, comment [|'éthiqgue du travsdicial a évolué de l'identification de
valeurs sous-jacentes a I'élaboration de réglesodduite détaillée. Cette standardisation de
I'éthique est critiguée par Hugman (2005, p. 14&) considere qu’elle protege les
professionnels contre d’éventuelles poursuitescjantes plus que les personnes soignées. En
ce sens, elle correspond a une conception libéledesystemes de soins, ou les services des
professionnels de santé sont considérés commeennda consommation (p. 151). Si cette
standardisation de I'éthique semble utile d’'un pdi& vue organisationnel, afin de limiter les
risques de dérapage de certains professionneés,nellpeut répondre a la complexité de
'ensemble des situations cliniques (p. 165). L'undisalisation de I'accompagnement des
personnes suivies en gestion de cas requiert unaduadlisation de la réflexion éthique. Si
les gestionnaires de cas souhaitent, comme les iie iGadow (1999), chercher avec la
personne qu’ils accompagnent un sens a donner histire, ils doivent s’appuyer sur leurs
propres valeurs, professionnelles mais aussi peeflesnet sur celles de la personne. Cette
approche, qui permet parfois d’apporter une répaoséextuelle lorsque la réflexion a partir

de principes consensuels aboutit a une impasggeuiétre « standardisée ».

Comment, alors, intégrer cette approche individéalj subjective, basée sur la relation dans
le développement d'une éthique professionnelle ? témasion entre standardisation et
individualisation identifiée pour la pratique de Gestion de cas s’appligue aussi a
I'élaboration d’'un cadre éthique. Le développenamnt’éthique organisationnelle requiert la
définition de régles de bonnes pratiques, maipiefessionnels doivent aussi pouvoir choisir
en conscience l'approche qui leur semble la plyz@piée dans chaque situation. Ainsi,
I'effort de définition de régles de bonnes pratiguéeffort de formation des gestionnaires de

cas a une réflexion éthique tenant compte du ctatinivent étre poursuivis en paralléle.

L’encadrement de l'action des gestionnaires defi@s;ais par un code d’éthique que se
donneraient les professionnels me semble aujourd@héinaturé. Il persiste en effet trop
d’incertitudes sur leur cadre exact d'interventiodurgence est a une clarification

réglementaire des modalités du partage d’informatiena I'élaboration et la diffusion de
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bonnes pratiques concernant la tracabilité du cueseent et |'organisation de la
concertation. Ces bonnes pratiques ne concernasntiqiguement les gestionnaires de cas,
mais aussi I'ensemble de leurs partenaires, ilest logique qu’elles soient définies par les

MAIAs a l'issue d’'une concertation, et non unil@ément par les gestionnaires de cas.

Cependant, l'affirmation par les gestionnaires ds de leurs propres valeurs pourraient
participer la construction de leur identité profesaelle (Davis 2003). L'objectif d'une telle
déclaration ne serait alors pas de définir des asrmais de refléter 'engagement des
gestionnaires de cas pour la défense des persqutissaccompagnent. Une telle déclaration
pourrait aider les gestionnaires de cas a négauax I'institution et les autres professions des
regles de bonnes pratigues acceptables pour ewhoiiEn et al. 2011). Ces valeurs ne
different pas fondamentalement de celles de I'eb$eiges soignants (Corvol et al. soumis b,
cf. annexe 5) mais s’expriment d’une maniére sppafdans le contexte de la gestion de cas
telle qu’elle est pratiguée en France (Hugman 200%56). L'attention aux valeurs de la
personne suivie a travers une relation personmalit® respect des compétences des
partenaires et le développement d’'une réflexiotigue sur le systéme de soins me sont
apparus comme des éléments déterminants de liégmfessionnelle des gestionnaires de

cas francais aujourd’hui.
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Conclusion

Un document de synthése sur la gestion de casérédi@011 par le « King's fund » (Ross et
al. 2011) identifie les facteurs permettant a wté&aye de gestion de cas d’étre efficace. Parmi
ces facteurs figurent entre autres le fait quéle du gestionnaire de cas doit étre clairement
deéfini, qu’il doit étre garant la qualité et la tiomité des soins auprés des personnes qu'il
accompagne, que sa charge en cas doit lui perntgttréaliser ce suivi rapproché, et qu'l
doit encourager les personnes a participer actiaemd’élaboration de leur projet de soin.
Ainsi, le respect des impératifs éthiques, loirs@poser a I'action des gestionnaires de cas,
apparait comme une condition indispensable a sticaeité. L'éthique constitue en ce sens
une dimension essentielle de cette pratique. Uflexi@n sur les enjeux éthiques de la
gestion de cas n’est donc pas un luxe, mais coasiite condition son développement. Cette
réflexion ne pourra cependant se développer encEérgue si la mission des gestionnaires de
cas est mieux comprise et reconnue. La constructiome éthique professionnelle n’est en

effet possible que s’il existe un consensus shutele cette profession (Pellegrino 1995).

Ce travail de recherche m’a finalement conduit Gomeaitre, a la suite d’auteurs comme
Pellegrino (1995), Gadow (1999) ou Hugman (200&),elation comme le lieu de I'éthique
soignante. C’est dans cette relation, unique cardela rencontre de deux personnes, que
s’incarne I'éthique professionnelle. La constructide cette relation réclame, au-dela du
simple respect de régles de conduite, I'engagemestprofessionnels (Hess 2003). Un tel
engagement dans l'histoire de la personne accongpageut servir de fondement a une
réflexion éthique. Cette approche de I'éthique @nisur I'histoire de la personne, qui se
développe en Amérique du nord sous le nom « d’éghitarrative » (Dion-Labrie et Doucet
2011), integre les récits des soignants et desrgatipour écrire une histoire partagée,
porteuse de sens pour chacun des intervenants.celdéshistoire doit aussi s'inscrire dans la
grande histoire d’'une institution garante de vaexmmunes, qui s'incarnent dans des regles
clairement énoncées. Ces trois niveaux de namét{Vhistoire singuliére d’'une personne,
I'histoire des professionnels en tant groupe et«lgrande histoire » de [linstitution)
correspondent a la vision de I'éthique de Ricae88Q) : Vivre bien, avec et pour les autres,

dans des institutions justes (Dion-Labrie et Do&¥t1). Nous espérons que notre travail de
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recherche pourra participer a I'élaboration d’'urgdife commune aux gestionnaires de cas
francgais.

Cette histoire peut constituer le fondement d’uentité professionnelle en construction. Nos
résultats montrent en effet qu'’il existe un sodevdleurs communes aux gestionnaires de cas
francais, québécois et allemands, indépendammeieuleprofession d’origine. Cela nous
améne a considérer la gestion de cas non commesiome fonction, mais comme une
profession (Davis 2003, Terrenoire 1991). La foioratommune des gestionnaires de cas en

France est a la fois le témoin et le garant dedig®ance d’'une nouvelle profession.
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Annexe 1

Article 1
La gestion de cas en gérontologie : nouveau métiepuvelles questions

Aline Corvol, Grégoire Moutel, Dominique Somme.
Medecine Science (2012) ; 28(3): 321-324
Republié dans Gérontologie et société (2012) ;34205

Résumeé

La gestion de cas est une pratique professiongalle’implante actuellement en France, en
particulier dans le domaine des soins aux persodgees en perte d’autonomie, sous
limpulsion du Plan National Alzheimer 2008-2012ed_« gestionnaires de cas » sont des
professionnels qui interviennent auprés de persoagées vivant a domicile dont la situation
est jugée particulierement complexe sur le plan oaédet social. lIs ont une expérience
professionnelle comme infirmiers, travailleur scipsychologue ou ergothérapeute, et
recoivent une formation spécifique. lls évaluens leesoins des personnes suivies, et
planifient et coordonnent les soins et les aidegssaires. lIs accompagnent la personne sur
le long terme, avec des visites régulieres a ddenitlimplantation de ce nouveau service
s’accompagne de la mise en place d’outils visdavariser le travail en commun des acteurs
des secteurs sanitaires et sociaux au niveau diatotre, pour lutter contre la fragmentation
du systéme et promouvoir l'intégration. Nous disastici des spécificités du modele francais
de gestion de cas, dit « intensif », et des questihiques gu’il souléve. Elles concernent
principalement trois domaines : le respect desxcteipersonnes vulnérables, en particulier
en cas de refus de soins; le respect de leur wiéegalors que des informations personnelles
sont recueillies et partagées; et la place posslblggestionnaire de cas dans le systeme
d’allocation des ressources.

Abstract

Case management is a professional practice cwrenglemented in France. The National
Plan for Alzheimer 2008-2012 puts in case manaderselderly people. French case
management model is an intensive and long term gemeant for home care. It is specifically
address to the more complex cases in an elderlylgiogu with an association of health and
social challenges. It is linked with a national dadal process of integration of health and
social systems, which are currently very fragmentgédse managers have a professional
experiment as nurse, social workers, psychologisicoupational therapist, and get a specific
training. Their missions include the assessmernhefindividual needs, the establishment of
an intervention plan, its implementation, evaluatiand follow-up. We discuss here
specificities of that model, and ethical issueseadiby this new practice. Three main issues
have been identified: respect of choice of vulnkergiersons, especially when they refuse
care; sharing of personal data, in regard with resfee privacy; and case managers role in
resources allocation
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1/ Nouveau métier

A/Définition d gestion de cas et intérét dans 'ammpagnement de la démence

La gestion de cas constitue un champ professionoeleau, a linterface des secteurs
sanitaires et sociaux. Il se développe en Franpaisl008 sous I'impulsion du plan national
Alzheimer [1]. Les « gestionnaires de cas » [2Huition du terme anglo-saxon « case
manager » [3] ont pour missions d’évaluer les besdiune personne malade afin de planifier
et de coordonner la mise en place des servicesndé@pb a ses besoins globaux de santé. lls
s’efforcent d’améliorer la qualité et I'efficiences soins [4]. Cette fonction est apparue aux
Etats-Unis dans les années 1970 et a d’abord auodceles travailleurs sociaux.
Secondairement sont apparues des infirmieres-gesit@s de cas. La gestion de cas est
actuellement largement répandue aux Etats-Unis €@amada, et se développe en Europe. Il
persiste un débat autour du statut de la fonctegeastionnaire de cas : simple évolution des
missions des professionnels sociaux ou de sant@u[slouveau métier [6] qui nécessite une
formation spécifique ? Les « case managers », ipatssi appelés « care managers » [3], ont
en pratiques des formations diverses et travaifentr des organisations de santé publiques
ou privées, des assurances en particulier, padoigur propre compte. Les « disease
managers » [7] se spécialisent pour leur part tassivi d’'une maladie chronique spécifique
(diabete [8], trouble psychiatrique, insuffisanénale, démence [9]...).

Le travail du gestionnaire de cas comprend en géles taches suivantes [10,11]:

-le repérage des patients relevant de sa compétence

-une évaluation globale standardisée de leur @iuatt de leurs besoins, quils soient
sanitaires ou sociaux;

-I'élaboration d’'un plan de service individualis€capitulant I'ensemble des services
nécessaires (livraison des repas, soins a domsuiigj médical, aménagement du domicile,
visites de bénévoles...) ;

-la mise en ceuvre de ce plan, son adaptation all#eo de la maladie et la réévaluation
réguliere des besoins.

La pratique de la gestion de cas pour les patigrtsentant un syndrome démentiel semble
d’autant plus pertinente que leur prise en cham@eessite la collaboration de nombreux
professionnels médicaux, parameédicaux et du sestaial. La nécessité d’'un professionnel
pour aider la personne malade a organiser sa vigdggrne est flagrante lorsque celle-ci est
isolée et ne peut s’appuyer sur des proches, aguerles proches en question n'ont pas la
capacité de lui venir en aide.

Les données concernant l'efficacité de cette néeivielrme d’accompagnement pour la
maladie d’Alzheimer sont d’interprétation difficilelu fait de la variabilité des pratiques
professionnelles regroupées sous le terme de «gasagement ». Les objectifs méme de la
gestion de cas ne sont pas clairement définisaioed études privilégiant des objectifs
cliniques [9,12], comme la qualité de vie des pemssnmalades ou des aidants, d'autres
[13,14] des objectifs médico-économiques, comme meéleure utilisation des ressources
sanitaires et sociales. Une méta-analyse récentar{@btre cependant que la gestion de cas
semble permettre une amélioration de la qualit&idedes patients et de leurs aidants, du
méme ordre de grandeur que celui permis par lagenrants médicamenteux de type
anticholinestérasique. Les essais se rapportantraadéele de gestion de cas intensive [10],
dans un systeme de soins intégré, c’est-a-dire gl les différents acteurs s’organisent
pour travailler ensemble, obtiennent des résuftais significatifs. Concernant I'utilisation
des ressources de santé, il a été montré au Q{Etjegue la gestion de cas ne nécessite pas
toujours un investissement supplémentaire, mais@eetntroduite par un redéploiement des
moyens existants. Il n'est par contre a ce jourgtasement démontré que la gestion de cas
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ait un effet positif sur la rationalisation de lligation des ressources de santé dans la
démence [15].

B/ Spécificité du modele frangais

La gestion de cas se développe a présent en Fdansde cadre du Plan National Alzheimer
[1]. Le modéle francais a ceci de particulier quige non seulement a aider les personnes les
plus en difficulté grace a l'intervention direcud’ gestionnaire de cas, mais aussi a ameliorer
I'organisation du systeme de soins au bénéfice 'elesémble de la population agee. I
s’inspire du modele PRISMA, « Projet et Recherchasl’ Intégration des Services pour le
Maintien de I’Autonomie », d’abord développé pudidé au Québec [17,18]. La recherche
action PRISMA France [19,20] a ensuite démontri@isabilité de I'implantation d’'une telle
organisation en France. Le contexte francais eseftet particulier du fait de la grande
fragmentation [20] du systéeme de soins aux perso@gees : financeurs multiples (état,
conseils généraux, sécurité sociale, collectiMivgéales, assurances retraite et autres acteurs
economiques), intervenants salariés ou libérauxctsires hospitaliéres traditionnelles ou
ambulatoires, organismes publiques, associatifspowées. Cette fragmentation a pour
conséguence un acces aux soins et services pdifble, avec des démarches socio-
administratives complexes. L'implantation de la tges de cas est I'occasion, pour les
différentes structures existantes, de travaillesearble a I'élaboration d’'un projet. Cela
implique la mise en place d’organes de concertagtdiutilisation d’outils communs. Il s’agit
finalement de repenser l'organisation des soins wurterritoire donné. Le label MAIA
(Maison pour I'Autonomie et l'Intégration des maladd’Alzheimer) permet d’attester
I'effectivité de cette réorganisation. Les pilotd#&lA ont en charge, outre la mise en place
d’'un service de gestion de cas, d'articuler ledilaen commun des différents acteurs de soins
sur un territoire donné (médecins, infirmieres eiekithérapeutes libéraux, services d’aide a
domicile, hopitaux, maisons de retraites, servicesalas infirmiers a domiciles, accueils de
jour...). lls ont pour mission de favoriser I'intégom de I'organisation des soins sur leur
territoire. Cela signifie qu’ils doivent agir pouéduire concréetement la complexité du
systéme, et non se contenter de la gérer.

Le modele de gestion de cas proposé en Francelasdane gestion de cas « intensive » et
a long terme. Intensive signifie qu’un gestionnaieecas ne peut suivre plus de 40 personnes
simultanément, ni inclure plus de 5 nouvelles situes par mois. A long terme signifie que la
personne est suivie a domicile jusqu'a son décesonuentrée en institution. Ce dispositif
n'est pas destiné a I'ensemble des personnes apuffrune maladie d’Alzheimer, mais aux
personnes agées dont la situation est jugée pa&tement complexe; la maladie
d’Alzheimer étant un élément fréquent de complex@étte notion de complexité n'a pas
recue de définition officielle mais renvoie notanmheaux situations dans lesquelles
I'intervention de nombreux professionnels de ddfés domaines est nécessaire [21]. Une
soixantaine de gestionnaires de cas travaillertuadjhui en France, mais ce nombre devrait
augmenter rapidement, puisqu’'un maillage de I'efderdu territoire francais est prévu d’ici
2014. Ce sont des infirmieres, des assistantesleeciparfois des psychologues ou des
ergothérapeutes, qui recoivent une formation sigfa la gestion de cas dans la cadre d’'un
diplome interuniversitaire. Au sein des MAIA, ilstp outre leur role vis-a-vis des personnes
gu’ils accompagnent, la responsabilité d’identifie¥ventuels dysfonctionnements et de faire
remonter l'information au pilote MAIA, qui pourransi travailler, avec les organismes en
cause, a un mode de fonctionnement plus efficace.
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2/ Nouvelles questions

La gestion de cas « a la francaise » pose de rieswgliestions éthiques, spécifiques du fait
des missions qui lui sont attribuées et du systdensanté.

Une des premieres questions touche a la distribules richesses et des dépenses de santé. A
la différence de la plupart de ses collegues ami@sc le gestionnaire de cas frangais n'a
actuellement pas pour mission de contrbler les mEggede santé. Aux Etats-Unis, le role de
« gate keeper » [22], c’est-a-dire de gardien @ssaurces, est une fonction importante du
gestionnaire de cas. Selon son évaluation des risesbine personne, il autorise ou non
'accés a certains services, ou a certaines pi@ssatLes gestionnaires de cas sont ainsi
décrits comme ayant une double mission : accompdgngersonne malade et défendre ses
droits d’'une part, préserver I'équilibre financidu systéme de soins d’autre part. Certains
auteurs justifient cette double mission par le faitelle correspond a la défense de l'intérét
général [1,23], compris comme la somme des intgpéatsiculiers. Des études de terrain
[24,25] montrent cependant que ces deux missiotisrgrsouvent en conflit, et qu’il s’agit
méme d’une des principales questions éthique allegusont confrontés les gestionnaires de
cas aux Etats-Unis. En France, certains gesticemdie cas réalisent les évaluations médico-
sociales qui conditionnent le montant de l'allooatipersonnalisée d’autonomie [26].La
question du réle du gestionnaire de cas dans ¢atlon des ressources doit donc étre posée.
Parmi les gestionnaires de cas que nous avons te@dd@2], certains estimaient que leur
bonne connaissance de la personne suivie leur parmene évaluation précise de ses
besoins, garantissant une répartition équitablerdssources. D’autres pensaient que leur
mission était avant tout de défendre les intérés gersonnes suivies, et qu'elle était
incompatible avec une responsabilité dans I'éqliit@artage des ressources.

Le modele de gestion de cas frangais souleve @aguestions. Deux apparaissent majeures:
les limites du partage d’informations et la gestitms refus de soins [26]. Elles touchent a
deux principes fondamentaux: le principe du resplecta vie privée et celui du respect de
'autonomie.

Le partage d’informations avec les professionneadssraussi les aidants présents auprés de la
personne malade est indispensable a la pratiqua destion de cas. Il peut concerner des
données médicales, financieres ou se rapportdnistdire de vie du patient. L’évaluation
standardisée de la situation du patient nécessitecueil d'informations précises, aupres du
patient lui-méme bien sOr, mais aussi de son eagguet de son médecin traitant. La mise en
place du plan d’aide proposé implique la diffustiibiée des informations utiles a chacun des
intervenants. La mesure 5 du Plan National Alzheispécifie que le gestionnaire de cas doit
travailler directement avec le médecin traitantlalpi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité de systeme de santé stipele toute personne prise en charge par
un professionnel, un établissement, un réseau dig $al tout autre organisme participant a
la prévention et aux soins a droit au respect deisgoriveée et du secret des informations la
concernant »Cependant, deux ou plusieurs professionnels de santé peusaut,opposition

de la personne diment avertie, échanger des infoome relatives a une méme personne
prise en charge, afin d'assurer la continuité dems ou de déterminer la meilleure prise en
charge sanitaire possibleg[27]. Ce texte, qui se trouve dans le code dsalaé publique,
n'envisage pas explicitement la coopération entafegsionnels des secteurs sanitaires et
sociaux. On peut de plus s’interroger sur la perite de ce texte concernant le cas de
patients n’ayant pas la capacité d'informer eux-me€has professionnels sur leur état de santé
et les services dont ils bénéficient. Une diffieutbncréte réside aussi dans le fait de s’assurer
de la non-opposition de la personne au partage adfivdtions, s’agissant de personnes

BN

présentant des troubles cognitifs, qui peuvent radas difficultés a comprendre les
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conséquences de ce partage. Enfin, la loi préaise sgules les informations utiles a la
continuité des soins ou a la détermination de ldlenee prise en charge possible peuvent
étre partagées. Cela implique de la part du gestionmle cas une transmission ciblée pour
chacun des partenaires, et un discernement patifficile : connaitre certains éléments de
I'histoire de vie d'un malade d’Alzheimer peut étmtile pour mieux comprendre ses
réactions, mais ou s’arréter ? Nos travaux [22]noohtré qu’en pratique, les gestionnaires de
cas différenciaient le partage d’informations é@gjtrestreint au minimum, et le partage
informelle d’'informations orales, parfois beaucqalps large. A I'avenir, une clarification des
procédures seraient utiles, selon des principe®deatiquement débattues et controlées.
L’autre question éthique a laquelle se heurterdgwdjhui les gestionnaires de cas francais est
celle du refus de soins. Elle découle des critélesélection des personnes gu’ils doivent
prendre en charge. Il s’agit en effet uniquementpdesonnes dont la situation est jugée
« particulierement complexe » par les professiadel terrain. En pratique, ce sont souvent
des personnes refusant les soins [28], ou évollem un environnement familial conflictuel
par rapport a cette question. Dans ces situatierggstionnaire de cas se trouve confronté a la
qguestion du respect ou non des choix d'un indivithnt la capacité décisionnelle est
fragilisée par la maladie d’Alzheimer. Ces choixupent mettre la personne malade en
danger, sans qu’elle en soit bien consciente. séaimaire de cas a donc la difficile mission
d’évaluer non seulement la gravité du risque engonmais aussi la compréhension qu’a la
personne malade de ce risque. En théorie, le d®ia personne s'impose s'il est considéré
comme éclairé, au nom du respect de l'autonomiesidé@nelle de la personne [29]. Dans le
cas contraires, la question pour le gestionnaitte des savoir si il endosse ou non la
responsabilité d'une prise de risque. En pratide®,gestionnaires de cas confrontés a des
personnes se mettant en danger nous ont rappatef {82] dans tous les cas de figure de
convaincre la personne d’accepter telle ou tellie aiils la jugeaient indispensable. Pour ce
faire, ils utilisent des arguments rationnels, maiappuient aussi sur la relation
interpersonnelle gqu’ils ont peu a peu construitecale personne. Certains se sont dits
conscient que cette attitude pouvait relever de ri@anipulation », tout en la justifiant par le
fait qu’ils agissaient pour protéger des persormatades, c’est-a-dire selon le principe de
bienfaisance. Ces situations difficiles imposeninige en place de procédures encadrant la
prise de décisions. Celles-ci pourraient définiplace de la collégialité, assurer la tracabilité
des prises de décisions, proposer des mécanismamttéle, et préciser les possibilités de
recours.

Conclusion

Le développement de la gestion de cas en France ldasecteur gérontologique est une
innovation majeure. Elle engage I'ensemble desegsibnnels de ce secteur, les invitant &
repenser leur relation a I'autre, qu’il soit maladielant familial ou professionnel. Elle appelle
les citoyens et leurs représentants a penser learsaet les procédures qui pourront guider
ces pratiques. Ce nouveau mode d'organisation paet 'occasion d'une réflexion en
profondeur sur les missions de chacun, afin qu'aeiquersonne malade, quelle que soit la
complexité de sa situation, ne soit délaisséatdirioge finalement sur la liberté de choix que
nous souhaitons concéder aux plus vulnérablesruzns société.
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Annexe 2

Article 2
Ethical issues in the introduction of case managemefor elderly in France

Aline Corvol, Grégoire Moutel, Dominique Gagnon, thlifde Nugue, Olivier Saint-Jeamd
Dominique Somme.
Nursing Ethics (2013) ; 20(1): 83-95

Abstract

As case management is under development in Franedderly, this study sets out to identify
and analyse key situations responsible for ethddaemmas for French case managers. We
based our study on the analyse of individual ineavg made with case managers, and focus
groups discussions, bringing together all case gemsaworking in local organisations
running for at least one year. We identified thsgeations giving rise to ethical dilemmas, in
order of importance the refusals of care, the pralities of collecting and sharing personal
data and the resources allocation. These threatisiis can lead to conflict between the
principle of beneficence and those of respect tdor@omy, non-maleficence and justice. We
describe here how French case managers practitzdlywith these situations.

Introduction

Until 2008, case management was very underdevelwpEdance. The French National Plan
Alzheimer* 2008-201%romotes the nationwide deployment of case managkses known as
“coordinators”. Case management can be definedhes process of planning, coordinating
and reviewing the care of an individualln France, case managers are professionals from
health sector or social service. Their missionasassess needs and coordinate care and
services to elderly living at home. They intervemdy in situations considered particularly
complex. As cognitive impairment is a factor linkedh the complexity of the situations, the
vast majority of their clients suffered cognitivepairment at different stages, although a
diagnosis of dementia was not required for inclusiBase managers base their interventions
on a multidimensional global assessménwhich produces a systematic overview of the
individual's entire biological, psychological, saicand functional needs, in conjunction with
environmental conditions. They interact with theieas actors involved (doctors, nurses,
carers, hospitals, social services...) and morhier actions being implemented. Each case
manager works with no more than 40 people, followedil death or institutionalisation,
according to a long term intensive case managememtef. Their role, according to the
National Plan Alzheimer, is to ensure the adaptatibmultidisciplinary care to the situation
of each individual. As case management is now &bkshed tool in dementia c&reinder
rapid development in France and Europe, it seem@aritant to draw up an inventory of the
ethical issues faced by case managers and attamipitial analysis of the responses they
provide.

Ethical issues in case management have been stisdiédenty years in Canada and in the
United State$™. We identified no study about ethics of case marramt within the context

of a European country. The main dilendfiiadescribed in those publications was between the
two missions of case managers, one person-centexedgdvocacy, the other system-centered,
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i.e. gate-keeping. Experts generally consifiehese two roles to be compatible, since they
both transpire to mean acting in the general isteo# the individual, ensuring that he is
surrounded by an efficient care organisation. Nogless, research studies based on case
managers' experience demonstrate that they frdguane dilemmas as a result of this dual
role®*®* Beyond this general concern, Kane's stadfy which questioned 251 American
case managers employed by public organisationsctofoa elderly people, raised more
specific questions. The principal ethical dilemmeggsorted by them related to the question of
respect for the autonomy of persons who placed setmas in danger, against the risk
involved and also against pressures exerted bylyfamthe community.

Analysis of the dilemmas faced by case mandgéts have often been based on the
principles of biomedical ethics as outlined by Bemamp and Childre$$ The Case Manager
Society of America Standards of Practice for Casanagemenf and the Code of
Professional Conduct for Case Manager with StarsjaRdiles, Procedures and Venalities,
adopted by the Commission for Case Manager Cetiin®, also rely on these principles.
These four principles are: respect for autonomyebeence, justice and non-maleficence.
For the authors, these principles constitugerieral values underlying common mordlity
They may indeed come into conflict with each ofimecertain situations. It is these potential
dilemmas, understood as conflicts of values, whiehwished to investigate. We made the
assumption that those principles could be apprtgptia describe and understand dilemmas
faced by French case managers, and that thesendlemay be different from those describe
in the American context. This approach, althougifelused in France, seemed to us relevant
to an understanding of the ethical issues relatede support of vulnerable people. Our study
aimed at identifying and analysing ethical issuesnEh case managers face, and describing
how they deal with them.

Design and methods

The objectives of this study are:

1) To identify key situations responsible for dilmas for French case managers in assisting
elderly patients;

2) To analyse tensions between ethical principtegt on the situations described;

3) To outline practical approaches to resolvingéheilemmas.

The question of ethical issues related to case gement first emerged in a French
experiment regarding the implementation of caseagament in gerontology — the XXXX

study”®. This experiment was one of the catalysts folNa&onal Plan Alzheimer 2008-2012.

In this study, the first eight French case managdrsaccepted to respond to structured
interviews concerning practices and representations of casegement. These first case
managers were all women, who had previously workechurses (3), social workers (3),
occupational therapists (1) and psychologists k@&l interviews were chosen to allow
researchers to ask case managers about what ihkyatid feel about this new professional
function, in order to provide a detailed descripifo As the first case managers working at
that time, they can be seen as key informants. ti@msssuch as “What does “coordination”
currently means for you?”, “What is the role andag of the client in coordination?”, “How

can you see that a service has been provided walhtyf?”, “What is case management for
you?” were asked. Although these interviews did diotctly address ethical issues, their a
posteriori analysis gave us an accurate view of Host case managers define their
professional functions. Four of them also acceptedeply unstructured comprehensive
interviews, analysing the management of one sdnaffhe interviewer asked for a careful
description of one case: how the case manager eard that client, her first home visit, her

141



first actions, how she managed the problems andnsdrhe a posteriori analysis of these
interviews provides us with a first approach ofecasanagers’ practices. The interviews,
made in 2008 and 2009 as new case managers weikt kiere recorded and transcribed
verbatim A first analysis was conducted by the resear¢bended in order to identify
situations likely to raise ethical issues and depel discussion guide for the second phase of
the study. Data reduction was achieved by handngodccording to the topics that emerged
from the data itself, and synthesis was achievedrding to the iterative process described
by Tayloret af®.

In a second phase, we conducted case managerdomwss, in order to confirm and further
investigate which situations were likely to resuit conflict of values, the stance case
managers adopted and the values underlying theonac We chose focus groups because
that form of semi-structured group interviews basedinteractions between participants
provides access to a group culture and can geneeatelatd’. It enables an exploration not
only of whatpeople think but alsavhythey do so. The questioning route was developed fro
the first analysis of the interviews described ahay literature analysis and the expertise of
researchers from the PRISMA stddlyThe opening question was about the term “case
manager”, which we knew is not well accepted innEea Key questions were on respect for
clients choicgHave you ever taken steps although the individefises? Reflecting on that
particular situation, can you tell me why you actedthis way?), cost control (Is there a
conflict between promoting client welfare and cotiing costs? Do you have pressure to cut
costs?), and information sharing (are you comfdetakith information sharing? Is there
information you don’t want to share?). The operurebf the questions and the time allotted
for the exchanges allowed the case managers tessldituations not anticipated by the
investigators. Last questions were about whetheetivere other ethical issues that had not
been hitherto addressed, and about main ethicaésdbr case management.

The PRISMA protocol has been submitted to the athimard of the European Georges
Pompidou Hospital (France) in 2009, who give a tpasianswer on the possibility of doing
the research.

When these discussions were conducted in 2010, timée local organisations had been
running for at least one year in France providiagecmanagement services for elderly. These
organisations are public-founded structures, coebyethe French National Plan Alzheirffer
2008-2012 to promote integration of the existingy®es on a territory and case management,
according to the PRISMA mod&l Two of them were part of the PRISMA study. We liecit
our study to these structures, in order to selgtirinative participants. All case managers
working for one of these 3 structures, i.e. onlypt@fessionals were invited. All agreed to
participate. They were divided into two discussgpaups, gathering 8 and 4 case managers,
for a period of 90 minutes each. These case mamagene all women, and had previously
worked as nurses (3), psychologists (2), sociakersr (5) and occupational therapists (2).
Each focus group was coded from a double pointi@irvdescending, that is, starting with
the focus group plan, for the most unequivocal mgdbossible; and ascending, that is,
starting with analysis of interview content outsiofethe plan in order to add value to the
analysis plan. The focus groups were all codedhleystame researcher (AC). The grouping
was discussed by a multidisciplinary team. Synthesis achieved according to the iterative
process described by Tayler af°. The same analytic framewdrk was then used for cross
analysing personal interviews and Focus group. hpgsed by Fritff, we then used an
ethical theory, here Beauchamp and Childfegsinciples, as a tool for elucidating and
analysing the data. Values in conflict were ideedifand reconciled if possible with the four
principles of biomedical ethis Strategies reached by case managers dealingtiige
situations were described. We assessed if they eggrgensual or not.
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The triangulatiof® of those two sources of data, that are individn#rviews and focus
groups, was used to enhance the internal validitguofresults. In addition, the questionnaire
guide, coding frameworks and results were regulditgussed with other researchers from
the PRISMA study, social scientist, anthropologistl geriatricians. Two researchers (AC,
MN) attended the focus groups in order to be abkhare their interpretations.

Results

Here we outline the findings from a cross-analyggishe interviews and focus groups. This

led to the identification of three types of siteas causing ethical dilemmas for case
managers. The situations posing the greatest pnsboncerned the refusal of care. The
guestion of approaches to collecting and sharimgopal data arose then. Finally, there was a
debate on the potential role of the case managéeiallocation of resources.

Refusal of care

“Problems occur when although the individual cenig needs help, they don’'t want it".
(Interview 7)

Situations. The four situations spontaneously chosen by caseagess during the
comprehensive interviews about a case concernadaledf care: one interview involved the
case of an individual refusing to be hospitalisedpite a worrying health condition; the other
three cases involved people refusing the help of ehaarers although their functional
autonomy was poor. One client suffered a domegtialer syndrome:

“It is about a case where (social services) weret@in trouble, they tried a lot of things, but
she refused all the time. (...). They had managemtdeide a home carer, but she couldn’t
enter the house. Quite strange for a home carenhtefview 5)

The behaviour of another client caused problemisisnresidence, because he was verbally
abusive, and because of the state of his apartment.

“We found the apartment extremely cluttered, dismiged (...). He could not even sleep on a
bed worthy of the name” (interview 2)

During the focus group discussions, the questigrrgimost attention was that of overruling
the wishes of the individualhe case managers all said they had been condrevite such
situations.

The main situations that justified overruling thermopn of the individual were:

- A refusal to eat, impacting, in the case managesessment, on the individual's chances of
survival. Hospitalisation was then recommended ouththe individual's consent (Focus
group 1).

“I had an isolated person, who was really not fiveith no general practitioner. And he
wasn’t eating for a few days, he no longer wenpging (...).For the hospitalisation, | had to
insist a bit to take, he disagreed at the beginningaid you will see a doctor; | didn’t talk
about hospitalisation (...). | think that one moreewa@nd he would have died”

-A risk of malnutrition. Several case managers fogroup 1) reported that when they felt
that an individual was not eating enough, due tosa of functional autonomy, this could
lead, in one way or another, to their emphasisherptovision of home carers who could take
care of shopping and cooking.

“Food is often at the heart of the matter, and as iha primary need, at some point it may
become important to use forms of manipulatigimcus group 1)
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-A risk of abuse of weakness involving the needdgal protection. All case managers (focus
groups 1 and 2) agreed that approaches involviggl lprotection could be undertaken
without the individual's consent provided the indival was informed.

Principlesin conflict: Beneficence versus respect for autonomy. In such difficult situations,
case managers as a whole focused primarily on dadity of their relationship with the
individual in care, emphasisinglistening, “proximity’ and ‘trust’. They presented
themselves as arally” of the individual concerned or indeed as thewit€'. They said they
would respect and stress respect for the indivigghloices and personality.

“When | was a caregiver, | was keen not to impasgthing. But | was not all that
adamant.” (Interview 3)

“I run the risk that they may not be eating well,too little, because | try to begin by
establishing trust so as not to impose anythikgcus group 1)

“Their lifestyles, for example the fact that theaee rats in their home... It's not right
according to our standards, but if they have alwiyed that way...”(Focus group 2)

Despite asserting these values, all admitted samstihaving acted against the individual's
will. Their aim had beentb provide welfare for the people concerfyemhd to ‘put in place
those things required for encouraging the indivitkiautonomy (Interview 9).

They expressed their desire to find a balance l@twee principle of respect for autonomy,
even though undermined by disease, and the prenoigbeneficence.

Practicalities in resolving situations. The case managers therefore mainly adopted theestanc
of defending the individual's choice against fanolyinstitutional partners and prioritising
respect for autonomy over the principle of beneiftee but not in all situations. We identified
three factors in the decisions of case managermrespect an individual's will.

-The seriousness of the risk incurred by the irttliad;

“When life is at stake, yes, that would seem maorportant than the principle of personal
autonomy.” However, “When life is not at stake, there's no point fagithing” (Focus
group 2).

-The severity of cognitive impairment;

“1 think we should be careful and attentive to temusal of an individual who is

entirely compos mentisind has the right not to want something, as oppdsdtiose people
who are brain damaged and no longer in a positiontake correct judgemerit{Focus
group 1)

-The individual's determination.

“Even if the individual says “no” (...) it may b& “no” that you can work around. And then
there are “no” which you can't get arounti(Focus Group 1)

This third factor arises from a very pragmatic @agh. The case manager tries bypass

the individual's opposition. Case managers sometinge various strategies to try to obtain
the individual's consent, fronmégotiatiori to “forcing” and “manipulatiori.

“How far can we take “forcing” - what is permissé?’ (Focus Group 1)

“We make sure that the individual feels trust attst like manipulatioh (Interview 9)

“It's a bit like manipulation but it's for their owgood” (Interview 6)

In practice, the boundaries are sometimes bluresdden the measures actually accepted by
an individual and those imposed in one way or agrdbly the case manager.

Spending time with the individual can enable theecaanager todecodé their real desires,
and ‘elicit need” that the individual could not identify for thesis . To respect the life
choices of the individuals in care, case manageesl to go beyond standard responses
usually offered by medical and social actors.
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“You can use your imagination to try to find cerntaolutions.”(Interview 5)

“It's quite interesting, this creative side, quitenovative.” (Focus group 1)

They emphasised the rich contribution made by teamk, leading to a better understanding
of certain situations“like a puzzle” (interview 1) and of developing more appropriate
responses.

“It's very enlightening to be able to rely on yoeanf (Focus Group 2)

Collection and sharing of personal data
“The individual is stripped barg(Focus groups 1 and 2)

Situations. Gathering information about the individual throutje use of multi-dimensional
assessment todlsis considered a delicate undertaking by the casegers. Some said they
were embarrassed by having to enter an individimlfee and ask personal questions. The
guestion of assessment tools on needs relatingjigpon and sexuality came in for particular
criticism.

“Intervening in client's home is already very inive. So, moreover, asking questions about
sexuality or religious beliefs ...” (interview 11)

Some of them were afraid that a judge could askheir files:

“And what does he care, the judge, to know if thg bQas sex, if he is impotent, if there is a
family conflict?”(Focus group 2)

One psychologist spoke of her difficulty in addregdinancial issues, while a social worker
said she avoided going into the details of an iwldizl's life story.

“The problem with the tools we now have is thabtihk, they take away the entire person’s
privacy (...). We expose them, strip them bareaAsndividual, as a citizen (...) | have
problems with that (Focus group 2)

Faced with the issue of sharing information amotadteholders working with clients, case
managers seemed unsure what they were entitldthte.s

“It's hard to draw the line between what can be sbdaand what canndt(Focus Group 2)
“What documents can | share? What documents canhave access tdqInterview 7)

The issue of confidentiality seemed to some an mapb element of their professional
identity.

“l had great difficulty in sharing information, hawg started out as a social worker’F@cus
group 2)

Sharing information collected with the other staldbrs was experienced differently by case
managers. We noticed significant differences betwd®e first focus group, where all
emphasised the value of sharing information atr ttisposal to facilitate the organisation of
care, and the second one, where several case managessed their reluctance to divulge
the personal data gathered.

Principles in conflict, beneficence versus non-maleficence. The case managers emphasised
the principle of respect for privacy, or ratherinmcy, when collecting and sharing
information.

“There's a part which must remain private to theivitlials, which must belong to them:
something intimaté (Focus group 2)

This particular attention to intimacy is underlingglthe expression “stripped bare”, repeated
many times. More broadly case managers assertqatitieple of ‘respect for the individual

as a fundamental value, which united respect foapy and respect for the individual's will.
This issue concerns the principle of non-malefieenithere is a balance to be obtained
between, on the one hand, data collection and rghan order to ensure adequate care
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according to the principle of beneficence, andrendther, the risk of undermining respect for
privacy, which would harm the individual and beaanf of maleficence. The principle of
autonomy was not set out so as to enable legitim&iemation sharing through obtaining the
consent of the individual.

Practicalities in resolving situations. Several case managers said they refused to askncert
questions contained in the evaluation tools bectheseconsidered them insensitive.
“Sexuality, for example... when you're with someahe is alone, or has difficulty walking or
whatever... And never leaves the house. So thesténg to speak of. And what has that got
to do with us anyway?(Focus Group 2)

Some made a distinction between the act of shamfogmation orally and writing it. They
had the idea that they could more control the dssation of oral information.

“When it's spoken there's no problem. It's not aljem to talk about sexuality. The problem
Is in writing it down” (Focus group 2)

“When it's done informally, it's less of a probleimterms of my conscience | find it less of an
issue.” (Focus Group 2)

Resource allocation
“The professional may be oppressed by institutiaigéctives’(Interview 1)

Situations. Several interviews raised the case managers' amcegarding the access of
people they were monitoring to certain care orises/ Administrative difficulties or a lack
of structure were stressed. One case manager aquestihe criteria for access to the case
management system.

“lI have a problem with that in terms of inequalBetween the people who have access to
case management and those who slip under the rdd@nterview 8)

Case managers lamented the mismatch between tiesiom and the available resources,
without nevertheless feeling responsible for thecaltion of resources.

“Psychologists are scarce. They shouldn’t be!”(intiew 12)

“With care providers, we have a big problem. A big problem.(...)We have a key problem
with professionalisation and training of home caefinterview 1)

One question raised in the focus groups concetmadrble in the evaluations, on which were
based the allocation of financial allowances. This treated very differently in the two
groups. While it did not seem to raise ethical éssin the first group, it caused heated debate
in the second. Some case managers said they refuseldpt such a role, considering that it
was incompatible with their mission to defend theeiests of people being monitored. They
felt they could be tempted to maximise the finahaications.

“Why not go ahead and fiddle the allocation sch@in@gronic comment, Focus group 2)

One case manager said she refused to inform ondavidual benefiting from an allowance
without paying the concomitant financial contriluts. Indeed, the “autonomy allocation” is
only paid in France if the individual accepts tlssistance plan in its entirety, contributions
for one part of which remain their own responsifili

To a question of possible institutional pressucesut costs, all case managers replied in the

negative.
“Where would they come from{Laughter)(Focus Group 1)
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Principles in conflict, justice versus beneficence. Case managers position themselves as
defenders of the individual against the institutaord assert a certain independence vis-a-vis
their employer.

“The professional may be oppressed by institutiobgdctives. (Interview 1)

Their potential role in defending the public in&rdid not come up in the discussions — they
favoured the interests of the client. It appeaas dase managers might draw on the principle
of beneficence and non-maleficence, rather tharptheiple of justice, which demands an
equitable allocation of resources. Taken to extserties translates into a refusal to inform on
an individual, according to the principle of noniefecence, which then creates a conflict
with the principle of justice.

Practicalities in resolving situations. In practice, in situations involving the allocatioh
resources, the case managers prioritised defetdengnterests of the client, without feeling
constrained by the cost of the required interverstid' his stance is facilitated by the fact that
French case managers are until now not accounfabl¢he expenses incurred by their
intervention.

Discussion

Case managers’ good participation in that study shibwir interest in ethical issues. Despite
the fact that focus groups may involve self-centsipfs we found a good concordance of the
results of the focus groups and individual intemse confirming internal validity. The fact
that the question posed at the end of the disausgroups on the existence of other
unaddressed ethical issues raised no new issudatesl goosterioriour choice of situations,
based on the analysis of the interviews.

Our small sample (12 participants) is a direct eguence of the earliness of this study. This
earliness allowed us to meet case manager as theystill discovering their new functions,
wondering how to act. This made them key informawe want to stress here that all the
French case managers working in structures rurfoingt least one year agreed to participate,
which increases our results internal validity. Werefore believe that our approach provided
us with an accurate overview of the ethical isdaesmg French case managers at a very early
stage of their deployment. External validity iscolurse far more questionable, and this is the
main limitation of our study. We don’t know to whextend French case managers’ practices
will evolve with more experience, as all of thendHhass than two years of experience at the
time of the focus groups. We don’t know either hostitutionalisation of case management
will influence their behaviour. Applicability of ouresults in other health care system or
cultural context should be made with caution. Btigly should better be seen as the report of
a case, in which the phenomenon and the context ceally be separafdé To our
knowledge, it is the first reported case about caaaagers’ ethical views from Europe. We
compare below our results with those of the litem&t which all come from North America.
Further studies on case manager ethics may indyadthesising qualitative study in order to
achieve a holistic approach single qualitative statyt give alon®.

Our results show the relevance of Beauchamp aildréss principle¥ to analyse conflict
French case managers face, although this apprsauwtt iso usual in France. Case managers
seem to establish a hierarchy between those plascifigure 1). Beneficence seems to be
central in their actual practices. They also ac@rdmportant role to respecting individuals'
autonomy, even when affected by Alzheimer's disedbey wonder about the potentially
harmful consequences of their interventions, adongrtb the principle of non-maleficence.
The question of justice seems currently less ingmbrtThis particular hierarchy may be

147



related to the complexity of the cases they fadth frequent refusal of care, and the fact they
don’t have “gatekeeping” missions.

We want to stress here that figure 1 just aim atueing the relative importance French case
managers usually give these principles, without aonymative pretention. As Childress
emphasised, an a priori rank ordering of valuegsigally unable to address all real world
complexity’’. A normative approach could consider specificafijn.e. the scope of each
principle, and benefit from a presumptivist framekydhat identify presumptions in favour of
a principle but also “justificatory conditions” tebut it in certain cas&sThe importance of
beneficence in the case manager attitudes, andomityast, the little interest in justice, could
also suggest that other approaches, as ethicsref cauld be valuable to case managers.
This proposal is supported by the observation ¢hae managers value trusting relationships
and discussions to deal with refusals of care. @Hries could offer ways to practically solve
described dilemmas.

In the literature on case management, the prinapleeneficence is often included under the
concept of advocad) This notion arose spontaneously in the speeclFrefich case
managers, as when talking about defending the dfjtite individual to take certain risks, or
perceiving that their role was to obtain the maximiemthe individual. This stance is quite
different from that which appears in the Case Managociety of America Standards of
Practicé’, where case managers must, above all, undertakiefend the public interest,
according to their “gatekeeper” role.

Over and above respect for autonomy, these Standafrt Pratice also emphasises
empowerment, which occurs principally through edioca This notion does not appear in the
speech of the case managers interviewed. They sptat of decoding the real desire of the
individual. They sometimes act against the individual’s immiediaterest in order to put in
place services required for encouraging the indi@id autonomy. These formulations may
call to mind the theory of American philosopher Aegika Jaworsky on the ability of
people suffering from Alzheimer's to “value” certahings although the disease sometimes
prevents the application of these values, becalisendlicting immediate interests. Respect
for autonomy could result for example in convincangindividual to accept toilet assistance
(despite immediate interest to stay in bed) in otdeenhance his social life, if he values it.
The deciphering work described by case managerddwtben correspond to the effort to
identify the individual’s values. In this sense, tase manager could actually play a part in
the empowerment of an Alzheimer patient, allowihgm to apply their values. We believe
that Jaworska’s theory may be a valuable approadielp case manager facing conflicting
desire of Alzheimer patients.

Case managers did not refer to a detailed assessmhehe decisional capacity of the
individuals in care. Yet in the published literapexpert¥>334*emphasise the benefit of such
assessments. However, two surveys conducted idritied States with case managers found
results similar to ours on the issue of respectaittonomy: the case managers interviewed
justified acting against the will of the client farotect their safety without a detailed
assessment of their decisional capatityr occasionally made “uneasy compromises” with
the principle of respect for autonoffly There may be a gap between the theoretical
discourses on case management emphasising thetmesesess decisional capacities, and
practices which often emphasise risk assessmeikiraimce, the issue of decisional capacity
assessment was not addressed during the trainicgsef managers. There may be positive
aspects to avoiding systematic decisional capassessmetft such a stance values the
voice of the individual regardless of the seveatyheir cognitive impairment. Nevertheless,
knowledge of decisional capacity assessment mayskéul for case managers. Its results,
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balanced with a risk assessment, can inform thecehoi each given situation, of whether or
not to respect the client’'s expressed wishes.

We have juxtaposed in table 1 the principles of Beamp and Childre¥s the
corresponding values in U.S. practice guidelinescase management and the values and
practices of French case managers. The princiglégmeficence and respect for autonomy
are highlighted by both French and American caseagers. The principle of non-
maleficence is reflected in France in the resperctte “intimacy” of the client. The cultural
difference seemed more pronounced concerning theciple of justice, itself of less
importance to French case managers. The issues ligcErench case managers in our study
appear similar to those described in the literattom North America, but reveal a particular
emphasis on the issue of respect for the life dwaf people losing their autonomy, and by
contrast, a limited interest in the issue of reseudistribution. The relative importance of
ethical issues considered might change with themaltexpansion and institutionalisation of
case management in France. The issue of resouammsatadn could in particular become
important if case managers play a greater roldacating financial aid.

The principles of Beauchamp and Childrésalready widely used in the United States and
Canada in ethical discussions on the role of cameagers, enabled us to conceptualise the
ethical issues faced by the first French case n&sagorking with Alzheimer's patients in
France. The validation of this analytical framewakows us to consider international
comparisons on how case managers respond to comtmioal dilemmas, depending on their
country of origin or on the care system in whiceytloperate.

As case management for dementia is growing rapiyy based on eviderfcdt seems us
important to develop a relevant ethical framewatked to the dilemmas they actually face.
This framework should address the central placeslattionships, with clients but also with
carers and stakehold@fswhereas the relationship of a nurse with a pairraditionally
dual. Our study provides an in-depth descriptiorettfical conflicts French case manager
face. This descriptive ethics study may constitutease for a normative ethics wtkwe
hope that our data could enhance the developmesthmfal research on case manager ethical
dilemmas.
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Respect for autonomy

- Beneficience

Non-maleficence
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v
justice

Figure * Diagrammatic representation of the relative weigdsigned by case managers to
each of Beauchamp and Childress’ principle.

The font size indicates the importance of the ppillecin decisions made by case managers, the théskaf the
arrow the importance of the conflict.

Values corresponding with

Principles of medical ethics . ;
American theories on case

Values asserted by French Practices of French case

Beauchamp and Childress case managers managers
management
Beneficence Advocacy Defence of the individual's Decoding, negotiation,
choices manipulation
Autonomy Empowerment
Non-maleficence Privacy Respect for Intimacy Spoken transmission
Justice Public interest Critical attitude towards Poor interest

institution

Table T Comparison between values from the American aitee, and values and practices
in France according to our results
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Annexe 3

Article 3

Refus de soins opposés aux gestionnaires de cas ¢q@$ personnes agees en
situation médico-sociale complexe : regards croisés

Aline Corvol, Frédéric Balard, Grégoire Moutel, Diomque Somme.
La Revue de Médecine Interne 2014. 35(1) 16-20.
http://www.em-consulte.com/revue/REVMED/presentai@-revue-de-medecine-interne

Résumeé

Propos : La gestion de cas est une pratique professionnéibente en France. Les
gestionnaires de cas ont pour mission d’évaluerblesoins de personnes agées dont la
situation a domicile est jugée particulierement ptexe et de coordonner les services
nécessaires. Un des éléments de complexité, fréqueside dans le refus des services
nécessaires. L’objectif de cette étude est de ootdr le discours des gestionnaires de cas et
celui des usagers sur la question du refus de,safinsde mieux comprendre sa signification,
les attitudes des professionnels et les enjeuruékisous-jacents.

Méthode : Deux chercheurs ont coopéré pour cette recherchalitajive: I'un,
anthropologue, a interrogé 19 personnes suiviegestion de cas et 11 de leurs proches.
L’autre, gériatre et chercheur en éthique médicalegalisé 4 groupes de discussion ciblés
rassemblant au total 18 gestionnaires de cas.

Résultat : Le refus de soins traduit souvent une volonté dedesonne de préserver son
identité, fragilisée par la maladie. Elle cherciresiaa reprendre le controle de sa vie. Face a
cette attitude, les gestionnaires de cas tentergédariser la personne en établissant une
relation personnelle, respectueuse de ses choitte quidifférer certains soins. Le refus de
soins peut aussi réveéler un désir de disparaitrecanfronte le professionnel a ses propres
limites.

Conclusion : Reconnaitre une personne agee en refus de soinmeam individu unique
capable de faire des choix sécurise son identitgeat lui permettre d’accepter certaines
aides.

Abstract

Purpose: Case management is a new professional field inderal is addressed to elderly

persons living in community whose situation is relga as particularly complex. Case

managers have to assess needs and coordinate argceswices. One common criteria of

complexity is refusal of care. The objective okthtudy is to compare the words of users with
those of case managers about refusal of care, deroto understand its meaning,

professionals’ attitudes and ethical challenges.

Methods: Two researchers have cooperated on this qualitatagearch: the first one,
anthropologist, interviewed 19 clients, and 11hafit caregivers. The second one, geriatrician
and researcher in medical ethics, lead 4 focus grgathering a total of 18 case managers.
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Results: Refusal of care often traduces the will of presegwone’s identity, compromised by
iliness. Individuals seek control on their life.citay this behaviour, case managers try to
secure the individual, by establishing a persoektionship that respects their choices, even
if care has to be delayed. Refusal of care may sores disclose a desire to vanish, in front
of which professionals meet their own limits.

Conclusion: To recognise an elderly person that refuses caeeussque individual who can
make choices secure his identity, and allow hirchange.

1. Contexte

La gestion de cas est une pratique professionqeilexiste depuis une trentaine d’année aux
Etats-Unis et se développe actuellement en Eurbpeeh France, des gestionnaires de cas
ont été recrutés dans le cadre d"une réforme dgahsation des soins aux personnes agées
initiée par le plan Alzheimer 2008-2012 [2]. Cesfpssionnels, issus de métiers de la santé
(infirmiéres, psychologues, ergothérapeutes) ouseegces sociaux, recoivent durant un an
une formation théorique et pratique dans le cadue dipldme interuniversitaire de

« coordonnateur de santé en gériatrie ». lls onir pumission d'évaluer les besoins de
personnes ageées dépendantes vivant a domicile, etieenen place les soins et services
nécessaires, et de coordonner |‘action des differaniervenants sur le long terme. En
pratique, ils travaillent en collaboration avec l|psofessionnels des secteurs médical,
paramédical et social, ainsi qu'avec les aidantsiliaux ou bénévoles, pour assurer a la
personne des soins cohérents et adaptés a sesshesSoviron 130 gestionnaires de cas
travaillaient en France a la fin de cette étude,mem 2012, dans le cadre des « projets
MAIA ». Ces MAIAs sont des dispositifs innovantsamt a intégrer les systémes de soins et
de services sur un territoire donné, dans un dbefficience [3.

Les gestionnaires de cas n’ont pas, dans le systangais, vocation a suivre I'ensemble des
personnes agees dépendantes. lls interviennenuamant lorsque la situation d’une
personne est jugée particulierement complexe. Lission d’une personne en gestion de cas
est décidée, aprés signalement par un partenairgnetion de procédures propre a chaque
MAIA. Une situation est généralement jugée complémesque s’associe une maladie
évolutive responsable d'une perte d’autonomie, stuune démence, et des conditions
psycho-sociales qui ne permettent pas la mise ageples services nécessaires. En pratique,
beaucoup de personnes sont orientées vers la mekdicas parce qu'elles ou leurs aidants
refusent ou mettent en échec des soins jugés imdigpkes. Nous entendons ici le terme de
«soins » au sens large, en y incluant le suivi oaddies traitements, mais aussi toute
intervention nécessaire au maintien d’'une hygiéhed’ene alimentation correcte. Le
positionnement particulier des gestionnaires de easa fréquence des situations de refus
auxquels ils sont confrontés, rendent leur téemagnaarticulierement pertinent pour
comprendre les situations de refus de soins chepelsonnes agées.

Dans une société soucieuse du respect de l'autendes personnes, le droit au refus est
essentiel [4], fut-ce au risque de heurter la logidu soin, jusqu’a susciter un réel conflit de

valeurs [5]. Cependant, I'acceptation trop facis defus pourrait constituer une dérive. Ceci
est d’autant plus essentiel que le refus de soinsgiee réversible [6]. C'est a ce titre que ce
Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) rapgell'importance des processus de

médiation [7].

Il nous a semblé nécessaire, pour apprehenderitoesias de facon globale, d’entendre

directement le discours des personnes en refusidg, sfin d’en comprendre le sens. L objet
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de cette article est de croiser la perspectivepdefessionnels frequemment confrontés aux
refus de soins que sont les gestionnaires de e&@scalle des personnes suivies en gestion de
cas et refusant certains soins.

2. Méthodologie

Le présent article synthétise les résultats conoernearefus de soins des travaux de deux

chercheurs: F Balard, anthropologue ayant |'expéeales entretiens avec les personnes tres
agees [8], a interrogé des personnes en refusiie etocertains leurs aidants dans le cadre de
I'étude PRISMA France [9,10]. A Corvol, gériatre,dans le cadre d"une recherche portant

sur |"éthique de la gestion de cas, conduit desipgp® de discussion ciblés avec des

gestionnaires de cas [11].

Trente entretiens approfondis ont été mené en 2008010, dont 19 avec des personnes
accompagnees en gestion de cas et 11 avec leatseprafin de recueillir et d’analyser leurs
représentations de la gestion de cas. Les persameesgées vivaient a Paris et Mulhouse,
lieu dimplantation des premiers gestionnaires das cen France. Les personnes
accompagnées, 12 femmes et 7 hommes, avaient@nee 97 ans. Treize vivaient seules.
Toutes présentaient des troubles cognitifs a dgsédevariables, a I'exception d’'une pour
laquelle le diagnostic posé était celui de dépoesdies aidants, 9 femmes et 2 hommes agés
de 42 a 90 ans, avaient pour 6 d’entre eux unféiemlial avec la personne accompagnées (2
conjoints, 3 enfants, 1 frere). Les autres étai@st voisines (2), des gardiennes d’immeuble
(2) et la gestionnaire d’'un foyer. Cette méthodalitative par entretiens compréhensifs [12]
et semi directifs [13] a été choisie car elle estipaierement appropriée pour les personnes
agees fragiles [14]. Nous avons pris le parti desm®erer que «les voix des participants
doivent étre écoutées » y compris lorsqu’il s'agé personnes présentant des troubles
cognitifs [15,16]. Les questions posées portaiemicgralement sur la vie quotidienne de la
personne. Les personnes interrogées ont été s@leétis par leurs gestionnaires de cas, afin
que lintervention du chercheur ne compromette [gas suivi. Les inclusions se sont
poursuivies jusqu’a parvenir a une saturation ademées.

Parallelement, quatre groupes de discussion ciblég focus groups », ont rassemblés 4 a 8
gestionnaires de cas chacun, dans le cadre d’'gherahe portant sur les enjeux éthiques liés
a la gestion de cas. Les 12 gestionnaires de aasiltant dans les 3 MAIAs qui existaient
depuis au moins 1 an a la date de début de I'dfiédeier 2010) ont été répartis en 2 focus
groups. Deux autres focus groups ont ensuite ét&sé@é en 2012, I'un sur un site déja visité
en 2010, l'autre sur un site plus récent. Au tai8l,femmes ont participé a ces discussions
d’'une durée programmée de 90 minutes. Elles avaiesntformations initiales d’infirmiéres
(5), de psychologues (3), de travailleuses soci@e®su d’ergothérapeutes (2). Des groupes
de discussion ont été préféerées a des entretienwidndis, car les interactions entre
participants permettent de lever des tabous etdérgr de nouvelles données [17]. Le guide
de discussion, aprés une question introductiveapbrsur I'appréciation du terme de
« gestionnaire de cas », prévoyait de demandergastionnaires de cas s'il leur était déja
arrivé d’entreprendre une démarche refusée pagrkopne suivie, et pourquoi ils avaient pris
cette décision. D’autres questions étaient engpaisgées, concernant le partage d’informations
et le r6le du gestionnaire de cas dans l'attributies ressources (les résultats ont été publiés
ailleurs [11]). La derniére question, plus théoriqouertait sur les valeurs liées a la gestion de
cas.
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Chacun des chercheurs a analysé de facon autoegmeatretiens réalisés, en construisant un
systéme de codage a partir d'une analyse de coft&huCe codage avait pour objectif de
mieux comprendre la logique interne des discouligtdrprétation des premiers résultats a
été discutée en équipe multidisciplinaire afineedffiner et de les valider.

3. Résultats
3.1. Le sens du refus pour les personnes suiviesgastion de cas

Les refus rapportés concernaient des aides méérigdt humaines, la venue d'un
professionnel de santé ou la prise d’'un traitem@as refus avaient des significations
différentes selon les personnes interrogées. Souleemefus s’exprimait par un conflit et
traduisait une volonté d’exister. Plus rarementcales personnes se mettant volontairement
en retrait, le refus semblait au contraire expriomedésir de disparaitre.

3.1.1 Refuser pour exister

Le refus ne concernait pas seulement l'aide ennefime, mais aussi I'évaluation du

gestionnaire de cas. A une analyse objectivée qué sur les pathologies, les restrictions
d’activités, un budget déficitaire, etc... la persoréigge oppose sa subjectivité, arguant
gu’elle se sent trés bien, « se débrouille » eth@aoins de rien. Elle revendique ainsi son
autonomie de jugement.

«On m’aide pour la toilette mais je pourrais le &iseule»

« Le docteur a décrété que j'étais cardiaque, je jeanais été cardiague

L’aide proposée est parfois envisagée comme urdact'accroissement de la dépendance.
Les personnes interrogées se méfient de tout chaarge potentiellement déstabilisant.
Craignant de ne pas savoir s’adapter a une nousiéliation, elles refusent pour se protéger.
L’intervention d’'une personne inconnue est pariggeiment crainte. Elles y voient une
intrusion, la menace d’étre confronté a quelqu’umodé puissant.

«Je ne voulais pas que des étrangers viennent chezm

Certaines accusent un intervenant d’'étre la sadedeurs difficultés et justifient leur refus au
regard de cette expérience négative.

« Non, mon probleme a la jambe, c’est a cause dmtufis chimiques qu’ils m’ont mis. »
L’aide est plus facilement acceptée, car moinsnsdigsante, si la personne aidée peut se
représenter la relation comme symétrique, affective

« On parle toutes les deux, je lui raconte ma pdui parle de mes enfants. Ah, mais c’est
une amie, ce n'est pas juste une concierge ! »

La personne agée peut aussi refuser I'aide pouemdpe le contrdle de linteraction. Ce
chantage au refus est parfois exercé a I'encontygafessionnel.

«Je lui ai demandé d’aller avec moi en taxi a I'n@pielle ne voulait pas (...). Du coup, jai
dit que je n’irai pas»

Tous ces refus correspondent a un effort de laopaes pour reprendre le contrdle de son
existence. Alors qu'elle redoute que sa perte diautie fonctionnelle ne diminue son
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pouvoir d’agir, s’opposer a un professionnel luirpet de faire valoir son droit a décider de
sa propre vie.

3.1.2 Refuser pour disparaitre

A l'opposé, certaines attitudes semblent exprimex wolonté d’abandonner la lutte face a
I'affaiblissement, la souffrance, la maladie. Lesus qui consistent a faire semblant de
dormir, de ne pas entendre ou de ne pas comprshdserivent parfois dans ce cadre. Par
exemple, 'une des personnes rencontrées refusadd les interventions meédicales bien que
sa santé soit critique. Elle a ensuite refusé égaé de s’alimenter et méme de parler.
Néanmoins, il lui arrivait d’appelerau secours>. Les entretiens menés avec les proches ont
fait naitre I'hypothése que cette personne requéhais une présence pour mourir.

Refuser l'aide de ses proches ou de professioneslsun moyen de se couper de ces
personnes-la. L'objectif du refus n’est plus ici &dre I'accompagnement conforme a ses
attentes mais plutét de le rendre impossible, andtre ainsi fin a la relation établie. Cette
attitude peut étre comprise comme un moyen d’g@raine mort percue comme imminente.

3.2 Valeurs des gestionnaires de cas face au refussbins

Les gestionnaires de cas interrogés se sont pasésgorincipalement en défenseurs des choix
de la personne face a sa famille ou aux autresegsmhnels. Ce positionnement n’était
pourtant pas adopté dans toutes les situations.

3.2.1 Le respect des choix de la personne

Dans les situations de refus, les gestionnairesadeont, dans leur ensemble, mis en avant la
qualité de leur relation avec la personne accomgmgrinsistant sur I'écoute » la

« proximité »et la « confiance » Le temps qu’elles consacrent a écouter la perstgure
permet de «écrypter» ses désirs réels et ses valeurs, et d’adoptsi ane approche
personnalisée.

« Il'y a une telle connaissance de la personndgllien, qu’'on connait ses valeurs aussi. Et
ca prend sens !»

Les gestionnaires de cas ont dit vouloir respesttéaire respecter les choix et les valeurs de
la personne, en particulier leur désir de resworaicile, quitte a se heurter parfois a d’autres
professionnels.

« C’est faire entendre la voix (de la personne)rd@agu’on se rend compte qu’il arrive un
moment ou, oui, elle nest plus entendue. Ou opemse méme pas a lui demander ce gu’elle
pense »

Ce respect des choix de la personne s’impose yistopsqu’il existe des troubles cognitifs.

« Quand on vous dit : « Oui, mais elle n’a plustéosa téte ! »... Donc, il faut qu’on décide
pour elle ? On ne va pas la prendre de force, l[&melans le coffre, ligotée, pour I'emmener
en (établissement) !»
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Les gestionnaires de cas acceptent donc une cepiaseede risque, bien qu’ils craignent des
conséguences négatives pour la personne d’une giastinterrogent d’autre part sur leur
responsabilité en cas d’accident.

-Se dire : « s'il se passe ¢a, voila, tu serasténfautive... ». C'est toi ! C'est sur toi que les
professionnels, les personnes se tourneront. Hentli: « Pourquoi ¢a n'a pas été fait ? »
(gestionnaire 1)

-« On vous l'avait dit ! » (gestionnaire 2)
-Surtout quand on a défendu (le choix de) la pemsdr(gestionnaire 1))

3.2.2 La protection des personnes vulnérables

Le respect des choix de la personne, valoriségsagéstionnaires de cas, n’est pourtant pas
absolu. Toutes ont ainsi dit étre passées outmesl’de la personne accompagnée dans
certaines situationglles estiment que leur role est alors de protéggersonne et refusent
de I'abandonner aux conséquences de ses choix.

«Au bout d’'un moment, ben, on peut plus quoi,\siilpersonne pour lui donner a manger, il
y a un risque de dénutrition et méme si elle lagef ben, on essaye et puis... »

Une gestionnaire de cas rapporte avoir fait holspgaune personne en refus alimentaire sans
son consentement explicite. Craignant pour sa elle, n’a évoqué qu’une consultation a
I'hdpital.

« C’est un monsieur qui était en demande de ribisplument de rien (...). La seule chose,
son projet de vie, C’était : « je veux mourir ». »

Dans d’autres cas moins dramatiques, la gestiandaircas tente malgré un refusdmettre

en place des choses nécessaires a la stimulatioiadeonomie de la personne >klle
négocie alors avec la personne. Certaines s'ijento sur le risque de glisser de la
négociation a la« manipulation » voire au« forcing »ou au« chantage »En pratique, les
limites sont floues entre les mesures réellemetg@ées par une personne et celles imposées
d’'une facon ou d’'une autre.

«On fait en sorte que la personne se sente enasad] c’est un peu de la manipulation »
« On profite de I'hospitalisation pour... et puis tganbe bien, elle ne demande pas a rentrer

chez elle. Et puis ¢a tombe bien, un petit peuédatss, ca la calme, et voila! Alors, est-ce
que c’est éthique ? »

4. Discussion

Nos résultats, issus des discours des personnesnpagnées, de leurs aidants et des
gestionnaires de cas, apportent un éclairage afigur les situations de refus de soins, et leur
gestion par les professionnels. La collaboratiorchigrcheurs issus de I'anthropologie, de la
médecine et de I'éthiqgue médicale nous a permifardjié les approches classiques de
chacune de ces disciplines.

158



4.1 Sécuriser I'identité de la personne aidée, urrgalable a I'action

La dépendance peut conduire la personne agéeentiedgpossédée de son pouvoir d’agir.
Dans notre société, la personne qui admet « étsueation de besoin d’aide » est stigmatisée
[19]. Pour préserver une identité déja fragilisée lfage et la maladie, certaines personnes
agées choisissent simplement de refuser tous &mseéls qui pourraient révéler cet état.
Force est de reconnaitre que leurs craintes quairmes interventions, par les stéréotypes qui
y sont liés, n'aggravent finalement leur dépendascet parfois fondées [20].

En tant que professionnel de I'accompagnement,elgia@nnaire de cas ne peut lui-méme
eviter de produire une forme de stigmatisation enva personne suivie. Cependant,
l'importance qu’il accorde au fait de recueillirhistoire de vie de la personne et de
comprendre son projet de vie peut sécuriser celtans son identité. Son role spécifique
dans I'équipe soignante, au service du projet dadeila personne, impliqgue une écoute large
et un accompagnement dans le temps, qui favorisengagement dans la relation. Son
positionnement en faveur du respect des choix edesopnes apparait ici comme un moyen de
lever certains refus de soins, en reconnaissabbdiaa la personne le droit de décider pour
elle-méme.

La mise en place de services est donc I'objet d'né@gociation. Le rapport de force peut
sembler dangereusement désequilibré s’agissant prafessionnel face a une personne
vulnérable. Négocier signifie pourtant reconnaligréégitimité de la personne a décider pour
elle-méme, et adapter le plan d’aide en foncticgla@mplique une démarche de codécision,
par opposition a une démarche paternaliste, dap®lle le soignant définit seul le bien de
l'autre.

4.2 Face au refus pour disparaitre, I'exigence deam-abandon

Le refus pour disparaitre est de nature fondamemiaht différente du refus pour préserver
son identité précédemment décrit. Ce n’est plukiguestion de I'identité qui est en jeu mais
celle de la mort. La gestionnaire de cas qui raeplarsituation d’'une personne refusant tout
choisit de I'hospitaliser sans son consentemeigari& primer le principe de non-abandon.
Dans d’autres situations, des gestionnaires dea@asuivent un suivi a domicile malgré leur
sentiment d’'impuissance. Il convient de distingigersi le comportement de la personne
exprime l'acceptation d’'une mort inéluctable, atlé que les professionnels doivent
s'efforcer d’accompagner, ou si la personne metjeen sa vie du fait d’'une maladie
psychique, ce qui pourrait justifier des soins sougrainte.

4.3 Pour une éthique de la relation

La réflexion éthique peut, trés schématiquemeiritt s&ppuyer sur des principes pour éclairer
les pratiques des professionnels, soit s’interragler les conséquences de leurs actions.
L’éthique fondée sur les principes invite ici aeimbger celui respect de I'autonomie de la
personne. Ce principe est transcrit en France lddonsdu 4 mars 2002 relative aux droits des
malades : « Le médecin doit respecter la volontdadpersonne aprées l'avoir informé des

conséquences de ses choix ». Une difficulté surwemeédiatement, du fait que les capacités
de jugement des personnes interrogées semblendedtésans étre pour autant anéanties.
Leurs choix ne sont donc pas toujours éclairés.[338]I'on s’intéresse maintenant aux

conséquences de l'action des gestionnaires de arassomprend mieux leur effort de

négociation. Dans cette optique, l'utilisation deqedés relevant plus de la manipulation que
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de la négociation pourrait s’avérer acceptablésssaont utilisés dans I'intérét de la personne
et ne détruisent pas la relation de confiance coitest Mais peut-on alors parler de relation de
confiance ? Certains gestionnaires de cas se germgéhes par le caractéere biais€, ambivalent,
de cette relation. La réflexion éthique se doitalda porter sur la nature de cette relation, car
c’est dans cette relation que s’incarne, en pratidj@thique [24]. Le premier impératif de
cette éthique de la relation est le respect ddrBal25,26], ce qui interdit toute forme de
manipulation. Le gestionnaire de cas doit s’efford&aider la personne accompagnée a
trouver un sens a lI'expérience qu’elle vit, afingivoir I'intégrer dans son histoire de vie
[27]. Ce mode de réflexion éthique ouvre vers ungeaconception de l'autonomie, dite
« autonomie relationnelle » [28], qui n’est plusilsenent I'attribut d’un individu compris
comme totalement indépendant, mais qui tient condptédensemble des liens sociaux qui
entourent et structurent chacun.

5. Conclusion

Les refus de soins peuvent manifester un besoiprdserver son identité indemne des
stigmates de la vieillesse et de la maladie, owomiraire, un désir de couper les liens et de
disparaitre. Face aux personnes refusant certaiims, $es gestionnaires de cas interrogées ont
dit défendre autant que possible les choix de tagmme. Cette posture permet dans certaines
situations de lever le refus, dans la mesure opeldonne se sent entendue, reconnue et
respectée. Elle ne doit cependant pas faire oulgliprincipe de non-abandon, qui simpose
face a des personnes qui fuiraient toute relat@est la qualité de sa relation a l'autre qui
permet au gestionnaire de cas de dépasser ougesnapl, d'accepter un refus de soins.
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Annexe 4

Article 4 :

Engagement du soignant dans la relation :
L’exemple des gestionnaires de cas en gérontologie

Corvol A, Moutel G, Somme D.
Gérontologie et société (2013) n° 144.

Résumé :

La relation soignante se caractérise par deux iatiigr garder la distance nécessaire a la
prise de décision et a la réalisation de gestdmigues d’'une part, accorder a la personne la
reconnaissance et I'empathie dont elle a besois das circonstances difficiles d’autre part.

A partir de I'exemple de la gestion de cas, praiguofessionnelle qui se développe en

France dans le cadre du plan Alzheimer, nous esquos ici les ambivalences, les risques
mais aussi la nécessité d'un engagement des sasgtiaams cette relation.

Tout soignant doit se positionner dans sa relasiorsoigné, c’est-a-dire trouver la « juste
distance » (Blancharet al.,2006) qui permettra a cette relation d’étre réadiat soignante.
L’affirmation de I'importance de la relation darigthique soignante est souvent présentée
comme une conclusion, avec comme conséguence qile [&xpérience et I'empathie du
soignant peuvent lui permettre de prodiguer desssde qualité. Nous ferons pourtant ici de
cette affirmation le point de départ de notre séfle. Comment comprendre cette relation
particuliere, souvent marquée par I'ambivalencef@ent en faire une relation de respect et
d’aide, malgré les tensions, violences et enjeuxpaavoir gu’'elle comprend ? Comment,
finalement, intégrer cette primauté de la relatiams une réflexion plus large sur I'éthique
soignante ?

La réflexion que nous développons ici s’appuie sartravail de recherche portant sur
I'éthique de la gestion de cas. Dans le cadre deageil, nous avons réalisé d’'une part une
analyse approfondie de la littérature (Coreblal, a paraitre), et d’autre part des études
aupres des professionnels concernés. Celles-ci rgmbsées sur plusieurs approches :
entretiens individuels avec des gestionnaires deetaertains de leurs cadres, les « pilotes » ;
groupes de discussions ciblés rassemblant un ahareh 4 a 8 gestionnaires de cas pour une
durée de 90 minutes, avec un guide de discussi@téfini ; questionnaire écrit adressé a
'ensemble des gestionnaires de cas travaillanErance dans le cadre du plan Alzheimer.
Nous ne donnerons pas ici les résultats détailléseddravaux, encore en cours, mais nous
essaierons de dégager, a partir des premiéres elnraes éléments d’éclairage et de réflexion
sur cette juste distance entre professionnel sbpee aidée dans le contexte spécifique de la
gestion de cas.

La gestion de cas aupres de personnes agées ean (gautonomie est une pratique
professionnelle récente en France (Comfohl, 2012a). Les gestionnaires de cas sont des
professionnels (infirmieres, assistantes socigbsgchologues ou ergothérapeutes) qui ont
pour mission de réaliser une évaluation globaledstedisée de la situation médicale et
sociale d’une personne agée vivant a domicile (Megwal.,2012), puis de mettre en place et
de coordonner les soins et services nécessaiten,les besoins de la personne et son projet
de vie. En France, la gestion de cas n’est propqe&ix personnes dont la situation est
jugée particulierement complexe, souvent des paesoprésentant des troubles cognitifs, tres
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isolées ou en refus de soins (Balard & Somme, 2@l fait de la complexité des situations,
un gestionnaire de cas ne peut suivre plus de #bpees simultanément, qui sont alors
accompagneées jusqu’a leur déces ou leur entrégesatuiion.

Quelques précisions sémantiques s'imposent avanpalesuivre nos réflexions. Nous
utilisons ici, malgré les nombreuses critiques dbast I'objet, le terme de « gestionnaire de
cas ». Ce terme est aujourd’hui le plus usité, ‘absénce d'autre terme consensuel
susceptible de le remplacer. Pour qualifier legrirgnants aupres de la personne, nous
emploierons le mot de soignant dans un sens trgs,léel que les anglophones peuvent
employer le terme de « caring profession »(Hugn@0§21). Nous y incluons aussi bien les
médecins que les professionnels du secteur paraat@lidu social. Il ne s’agit pas ici de nier
le caractere particulier des relations que chacences professionnels tissent avec les
personnes qu’ils accompagnent, mais de laisserunohpmer ce qui interroge ou non sa
propre pratique. Pour qualifier les personnes héaéts des services de gestion de cas, nous
éviterons le terme de patient, qui renvoie la persoa la seule identité de « personne
malade », ce qui ne correspond pas a la pratigue gestion de cas. Nous éviterons aussi le
terme trés administratif d'usager. C'est, par défdexpression « personne accompagnée »
qui sera utilisée.

Place de la relation soignante dans la réflexion&gue

Blanchard (2006) voit dans la relation soignantentg/en de « créer un espace ou cessent de
s’opposer sécurité et liberté ». Or ce dilemmeeeptotection de personnes vulnérables et
respect de leur choix de vie est la principale tioethique décrite par les gestionnaires de
cas en France (Corvalt al., 2012b). Pour illustrer ce propos, nous prendromseiple,
classique, d'une personne qui refuserait de cagrsutt médecin, alors que le gestionnaire de
cas juge son état de santé préoccupant.

D’apres la loi du 4 mars 2002 relative au droit deslades, la situation pourrait paraitre
simple : soit la personne est capable de fairenmixceclairé, c’est-a-dire de comprendre les
enjeux de la situation et les conséquences deedos de soins, et son refus s'impose a tout
soignant ; soit la personne n’en est pas capablé soignant pourra s’appuyer sur les
décisions du tuteur a la personne, si il a été némau recourir aux moyens légaux
d’hospitalisation ou de soins sous contrainte. eCeision ne correspond pourtant pas a la
pratique des gestionnaires de cas. lls estimenils souvent que les personnes qu’ils
accompagnent se trouvent dans une « zone grisecerc@amt leur autonomie décisionnelle :
capables de faire des choix et de les exprimer, gpamsautant en comprendre parfaitement
les conséquences. lls n‘abandonneront pas a SoR ohe personne qui se mettrait en
difficulté, quand bien méme sa décision serait icitnée comme éclairée. Le recours légal de
I'hospitalisation sous contrainte est par aillgpesgcut comme extrémement violent du fait de
I'intervention de I'autorité judiciaire et de la @ si nécessaire, suivie d’une hospitalisation
dans un service de psychiatrie fermé pas toujodapté aux besoins d’'une personne agée
dépendante.

Une réflexion éthique théorigque, basée sur les jpdscde I'éthiqgue médicale (Beauchamp &
Childress, 2009), peut-elle alors aider le gestinende cas ? Une telle réflexion conduit a
identifier deux principes en jeu, celui de respet’autonomie et celui de bienfaisance. Le
soignant doit tenir compte de ces deux principessdson action. Mais comment, ici,
respecter ensemble ces deux principes ? La selutososerait de convaincre la personne
d’accepter les soins nécessaires ! En pratiqud, gueesoit I'état cognitif de la personne, le
gestionnaire de cas va donc essayer de la coneallarcepter les soins. La réflexion éthique
basée sur des principes permet de discuter le «fguei», mais peut mener a une impasse,
dans des situations ou deux principes égalementrtangos’opposent. La question devient
alors celle du « comment faire ? ». Comment comvaita personne d’accepter les soins qui
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lui sont nécessaires ? Comment insister sans kBarc&gocier sans manipuler, créer un lien
de confiance malgré l'asymétrie fondamentale dd¢ecetlation ? La difficulté pour le
professionnel réside alors dans le maintien d’'eheion consacrant la dignité de la personne,
a travers un dialogue sans cesse a inventer. 8ediatogue permet au gestionnaire de cas
d’éviter I'écueil d’'une acceptation trop facile d’'uefus au détriment de lintérét de la
personne (Moutel, 2007), sans pour autant avooursca des formes de violences physiques
ou psychiques. C’est en ce sens que I'éthique aaigrs’incarne dans la relation.

La gestion de cas : une relation particuliére a lpersonne

Les enjeux du positionnement des gestionnairessl@ar rapport a la personne accompagnée
sont particulierement importants du fait de leurrapbe globale de la personne. Ces enjeux
sont d’autant plus critiques en France que le pdafs personnes suivies est particulierement
complexe d’'une part, et du fait que lidentité msfionnelle des gestionnaires de cas est
actuellement en construction d’autre part (Nugual.,2012 ; Sommet al.,2011).

Le guide de bonne pratique publié par I'associaties gestionnaires de cas du Royaume-Uni
(Case Management Society of the United Kingdom, P@#bute par un préambule qui
affirme l'importance de la relation thérapeutig@ette relation se distingue d’'une relation
personnelle, et doit rester au service de la pes@tcompagnée. Elle inclue des enjeux de
pouvoir, et nécessite de la part du gestionnaireaderespect et empathie. C'est a lui de
maintenir la confiance. Mais pourquoi cette relatest-elle si importante ? Ne peut-on donc
coordonner des services sans avoir un lien prigeg la personne ?

Les gestionnaires de cas francais se sont en gramgerité déclaré d’accord avec
I'affirmation « Je trouve important de garder ueetaine distance avec la personne suivie, et
de ne pas mettre trop de sentiments dans notrt@reta Dans le méme temps, a la question
ouverte « comment qualifieriez-vous la relation goes avez avec les personnes que vous
accompagnez », seuls 20% la qualifie sobrementmlefessionnelle », et 20% utilisent des
termes traduisant un engagement modeéré, tels qu&csoutien ou empathie. La majorité
parle de relation de confiance, et un tiers insister la force de cette relation, en utilisant les
termes de relation privilégiée, intime, forte... (Pduss réponses possibles). Il y a donc un
paradoxe entre la volonté des gestionnaires ddecgarder une distance professionnelle, et le
constat que cette relation les engage fortement.

Avant méme de débuter I'évaluation d’'une situaties,gestionnaires de cas font un premier
travail d’approche, d’apprivoisement. Il se passdgm plusieurs semaines, voire des mois,
avant que la personne signalée au service de gafticas n'accepte de leur ouvrir sa porte.
L’évaluation que doit réaliser le gestionnaire des st ensuite tres globale, avec des
questions portant sur I'état de santé aussi bienlegi ressources financiéres ou les relations
avec l'entourage. Ce temps d’évaluation nécessite écoute large, qui peut apparaitre
comme désintéressée en I'absence de gestes deosodlesréponses techniques immediates.
C’est grace a cette capacité d’écoute que le gastice de cas obtient la confiance de la
personne (Sommet al., 2011, p364). Et si le terme de relation de coniaest discutable de
par la réciprocité gqu’il sous-entend, il est certgue la personne approchée n’acceptera de
répondre a des questions parfois intrusives qudlesise sent en confiance. Dans un second
temps, cette confiance lui permettra peut-étreadpter les services proposés (voir la figure
1).

Il est donc clair que le gestionnaire de cas ddiemb la confiance de la personne suivie s'il
veut pouvoir I'aider. Mais doit-il pour autant sgager personnellement dans cette relation ?
Comment répondre a la confiance qui lui est acc@rBére que lui-méme « fait confiance » a
la personne suivie serait sans doute inadaptééee: mersonne peut avoir des troubles cognitifs
ou psychiatriques, tous ses propos ne peuventpéigepour argent comptant. La réponse
minimale a cette confiance serait plutot le respeespect de la confidentialité des données
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recueillies et respect des choix de vie expriméspe@dant, face a cette confiance et a
l'investissement affectif qui 'accompagne parfoig, gestionnaire de cas peut choisir de
s’investir personnellement, émotionnellement, daas relation avec la personne. Cet
investissement ne saurait étre obligatoire, puibglépend de l'affinité qui peut naitre.
Cependant, s’il existe, il peut ouvrir au gestiarmde cas d’autres moyens d’action.

Celui-ci doit en effet, pour pouvoir aider la parse a réaliser son projet de vie, comprendre
ce projet de vie. Or la personne qui présente ebles cognitifs et/ou psychiatrique peut
exprimer des demandes antagonistes, des désirsvalemis, ou tenir des propos
enigmatiques (Perrotin, 2002). Le gestionnaire akedoit alors discerner ce qui est vraiment
important pour elle, c’est-a-dire ce qui donne @mssa sa vie actuelle. Cette étape de
décodage des valeurs de la personne (Jaworska) éS9fxvorisée par un engagement dans
la relation a I'autre. Le gestionnaire de cas agleurs un réle de défense de la personne,
que les anglophones qualifie de réle « d’advocagiellwig et al, 2003). Défendre les
intéréts et les droits d’'une personne les amenerivipaa entrer en conflit avec d’autres
soignants ou avec des institutions, ce qui leurad@la un engagement personnel important.
lIs peuvent trouver I'énergie nécessaire a cettedaans leur attachement a la personne qu'il
défende. L’engagement d’'un gestionnaire de cas ldargation a la personne pourrait donc
faciliter, lorsqu’il est présent, le discernementpiojet de vie de la personne et la défense de
ses intéréts.

Les risques de I'engagement dans la relation

Cet engagement n’est pourtant pas sans risqueJgppersonne accompagnée comme pour le
gestionnaire de cas.

Le professionnel risque avant tout I'épuisementviSeon globale de la personne peut faire
peser sur lui le sentiment d’'une responsabilitdbale alors qu’il n’a pas les pouvoirs en
rapport avec une telle responsabilité. Si son edtede défendre les intéréts de la personne, il
doit, de fait, choisir ses combats. Il ne pourravemt pas offrir a la personne tous les services
qui seraient utiles, de la fagon dont la persore® douhaiterait. Une distance est ici
indispensable, pour lui permettre d’établir desniiés, pour une méme personne et entre les
personnes qu'il accompagne. Lors des groupes drugdimns ciblés réalisés, ce risque
d’épuisement professionnel a semblé réel dans igertservices de gestion de cas, en
particulier lorsque les gestionnaires de cas s¢aien insuffisamment soutenus par leur
hiérarchie.

L’engagement du professionnel dans la relation pmudsi favoriser des attitudes de
surprotection. Cette tendance a vouloir protégerisgue d’oublier les choix de la personne,
est souvent observée de la part des aidants famillae réle des soignants est alors, tout en
reconnaissant la Iégitimité de leurs inquiétudesledenider a prendre du recul, a écouter la
personne et a prendre conscience des effets reghitihe surprotection imposée. Si le
gestionnaire de cas est lui-méme émotionnellemegage dans la relation a la personne, il
risque de ne pouvoir jouer ce role. Le caracteré goanu, voire mal compris, du réle du
gestionnaire de cas participe a créer une certainision entre gestionnaire de cas et aidant.
Son action de coordination des soins est en eftetye de ce qui est souvent réalisé, dans des
situations plus simples, par un proche aidantideue est alors que le gestionnaire de cas soit
considéré comme tel, en particulier par une persdras isolée socialement qui surinvestie
affectivement leur relation. Les gestionnaires a& @ux-mémes, dans leur quéte de légitimité
vis-a-vis du systéeme de soins, s’'appuie parfoisleur connaissance de la situation de la
personne accompagnée sur la force de leur relatien elle, comme le ferait finalement un
aidant. D’autres professionnels, enfin, peuventagg cette tendance si ils assimilent aussi
le gestionnaire de cas a un proche aidant, quseafement coordonne les soins mais a aussi
une certaine légitimité a prendre des décisionaamn de la personne, dans son intérét. Les
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gestionnaires de cas ont décrit une pression dessguofessionnels pour les faire « passer a
I'acte », c’est-a-dire poser des décisions quiord pas de leur ressort. Si un gestionnaire de
cas, emporté par ses emotions ou par les presdefiéquipe soignante, confond son role
avec celui d'un proche aidant, il expose la persasuivie a 'arbitraire de ses propres choix
de vie.

Du point de vue de la personne suivie, cet engagedweprofessionnel dans la relation risque
de promettre plus gu’il ne peut tenir. Les gestiar@sade cas partent en vacances, en conge
maternité, déménagent, démissionnent... lls ne ffamtipas la nuit ni le week-end.
L’institution méme est parfois a I'origine d’'une tupe de suivi : un service de gestion de cas
a décidé de redéfinir son secteur d’interventi@nguai a entrainé l'interruption brutale de la
gestion de cas pour les personnes désormais «skotsur ». Une gestionnaire de cas a
rapporté que lors de ses premiéeres vacances, sen@ba occasionné chez une des personnes
suivies une décompensation psychiatrique qui 'arama I'hbpital. Les gestionnaires de cas
doivent donc se garder de laisser croire a la passque leur relation est fondée sur une
affection réciproque, ce qui pourrait entrainer dependance affective.

Plus généralement, il existe une ambivalence foeddéame dans la relation entre le
gestionnaire de cas et la personne suivie, dugtaet cette relation s’inscrit d’abord pour le
gestionnaire de cas dans un objectif d'efficaditécoute qu’il propose doit lui permettre de
réaliser son évaluation. La confiance qu’il cheréhebtenir facilitera I'acceptation par la
personne des services nécessaires. Son engageanenaadelation, méme sincére, n'est donc
jamais dénué d’'arriere-pensées. Le gestionnaiteaggoue donc de sa relation comme d’un
outil pour répondre aux besoins de la personn@n3elrgence de la situation et les troubles
cognitifs de la personne, il négocie la mise engldes services qu’il juge indispensable avec
des arguments rationnels, mais aussi en s’appugan¢lation qu’il a construite. Si un
gestionnaire de cas dit « Essayez cet accueil uteg@ moins une fois, faites-le pour moi !
Aprés si ¢a ne vous plait pas vous n'y retourng@az. .. », s'agit-il d’'une manipulation, ou
est-ce un moyen efficace d’aider la personne a fairchoix éclairé ? La limite que posent les
gestionnaires de cas est que ces stratégies relallies sont toujours utilisées dans l'intérét
de la personne, c’est-a-dire avec I'objectif depleimettre de réaliser son projet de vie. Ainsi,
ilIs peuvent étre amenés a recourir a ce qu'ilsifigia de «gentils mensonges » pour faire
accepter des aides a domiciles, comme de dire 'quriliaire de vie vient pour faire du
ménage alors qu'il s’agit en fait d'une surveillanmur permettre au conjoint de sortir. lls se
refusent par contre a utiliser de tels strataggmoes aller contre le projet de la personne, par
exemple pour faire entrer en maison de retraitéggien qui souhaiterait rester a domicile. Si
ces stratégies permettent en pratigue souvent gersonne de rester chez elle dans de
meilleures conditions, elles remettent en questierpression « relation de confiance »
largement utilisée par les gestionnaires de casil Berait manifestement facile & un
gestionnaire de cas mal intentionné d’abuser dams$érét du lien ainsi crée.

Pour une éthique de la relation

Deux questions se posent donc, qui correspondéetiéa conceptions différentes de I'éthique
(Hugman, 2005, ppl140-152). La premiere questiositse au niveau du respect des droits de
la personne et de la gestion du « risque éthigueomment encadrer la pratique de la gestion
de cas afin de protéger les personnes agéees d@erbus, et les gestionnaires de cas de
I'épuisement professionnel ? La deuxieme quest®msigie au niveau de la conscience du
professionnel, et reconnait la valeur de son engageé dans une relation soignante.
Comment le gestionnaire de cas peut-il s’engagesopeellement, c’est-a-dire avec son
histoire et ses émotions, tout en gardant sa jplageofessionnel?
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-Le respect des principes et des droits : gardeds institutionnels
La réponse a la premiére question reléve de I'éthimpganisationnelle. Il est en effet de la
responsabilité de linstitution qui emploie les ti@snaires de cas, ici le service de gestion de
cas, de garantir le respect des droits des usagers.
Certaines procédures existent afin de protéggrdesonnes suivies, comme la signature d’'un
consentement a I'entrée la gestion de cas et aagead'informations, ou la remise d’un livret
d’'information. Cependant, s’agissant de personnamévables, ces précautions sont
insuffisantes et un encadrement des gestionnairesasleest indispensable pour gqu’ils ne
soient pas abandonnés a eux-mémes. Il est certeardesponsabilité d'impliquer autant que
possible leurs partenaires professionnels dangriess de décision concernant des personnes
vulnérables,mais ils restent parfois de fait tsdéis dans certaines situations, en particulier
lorsque la personne suivie refuse les services mauprofessionnels. lls ont alors la
possibilité de demander une protection juridiquaisind’une part, cette demande peut mettre
a mal la relation qu’ils ont tissé avec la persombiautre part le délai pour qu’un curateur ou
tuteur soit nommé est souvent de plusieurs moigiloge a certainement un réle de contréle
a jouer, afin de s’assurer qu’un gestionnaire deneareste pas isolé dans une situation. Ce
contrdle se fait souvent au cours de réunion djgghebdomadaire, ou les situations les plus
difficiles sont abordées. L'intérét de telles dissions, en collégialité et en
interprofessionnalité, est en effet reconnu dasssleuations ou un professionnel ne peut
rester seul décideur (Moutel, 2011).Certains sesvide gestion de cas ont de plus mis en
place des réunions de supervision, ou les gesti@snde cas peuvent travailler sur leur
engagement émotionnel, par exemple avec I'aide paychologue. Enfin, une charte éthique,
qui sert de repére aux gestionnaires de cas, alaste certaines structures.
La mise en place de procédures, le contréle du cegpe celle-ci et I'encadrement des
gestionnaires de cas participe a une éthique wgdonnelle a méme de limiter les risques
de. Les travaux que nous avons menés montrent dapede grandes disparités selon les
services gquant aux procédures existantes, a lgulicapon, et a la facon dont les pilotes
concoivent leur réle d’encadrement. Ce constatsesis doute lié a la jeunesse de ces
structures, mais appelle a la vigilance.

-L’éthique relationnelle : construire une histoirecommune
Ces garde-fous institutionnels, si ils sont indigables, ne peuvent cependant a eux seuls
constituer une éthique de la relation (Hugman, 2pp317-120). lls ne rendent pas compte
du caractere unique de la relation qui se crée iagtant donné entre deux étres humains, ni
de «I'intelligence émotionnelle » (Salovey & May&B90) nécessaire a la prise de décisions
complexes.
Gadow propose une approche éclairante de I'éthipee relations (Gadow, 1999). Elle
distingue trois niveaux dans les choix qu’'un soign@eut étre amené a faire. Le premier
niveau est celui des choix intuitifs, fondés sus galeurs partagées dans un environnement
donné : le plus souvent, le soignant sait ce qubes et le fait sans pour cela avoir besoin
d’y réfléchir spécifiguement. Le deuxiéme niveaticedui de la prise de recul : dans certaines
situations, le soignant doit objectiver une sitrtpour parvenir a un choix, examiner les
principes en jeux, prendre des avis extérieurs.d8esion sera alors fondée sur un
raisonnement objectif. Enfin, il existe des sitoas ou ce raisonnement objectif ne conduit
gu’a une impasse, a un conflit entre deux princggement important, et laisse le soignant
dans l'incertitude. L’enjeu n’est alors plus deutver la « bonne solution », qui n’existe pas,
mais plutét de donner du sens a cette situatiorsgigmant et soigné affrontent ensemble. La
difficulté vient alors du fait que la personne aogagnée ne parvient pas, seule, a construire
son histoire en y intégrant sa situation présesitdonc a élaborer un projet de vie signifiant
et cohérent avec sa situation (Perrotin, 2002)sdignant peut alors, avec sa propre histoire

167



de vie et sa propre subjectivité, s’engager datie dastoire et I'écrire avec la personne

accompagnée. Non pas pour I'écrire a sa place, paais|'écrire avec elle. Cet engagement
dans l'histoire de la personne peut l'aider a retrmiire son identité, mise a mal par la

vieillesse et la perte d’autonomie (Balard & Som&@l1). Cette approche reconnait donc le
caractére premier des principes et de la raisos tardiscernement éthique. Elle postule
cependant que toutes les questions des soignapesunent recevoir de réponses rationnelles
définitives, et que I'engagement du soignant danselation, afin de construire avec la

personne accompagnée une histoire qui puisse amosens pour I'un et pour l'autre, peut

constituer un refuge habitable dans I'incertitude.

Nos travaux montrent donc que le professionnalisraesaurait se réduire a la prise de
distance et a la neutralité. Nier 'importance 'dagagement des soignants dans la relation ne
conduit qu’a négliger tant la valeur d’'un tel engiagnt que les dangers qui y sont liés.
importe que cet engagement soit reconnu, soutemis aussi encadré sans naiveté. Cela
implique des efforts de formation initiale et coni®, ainsi qu'une supervision adaptée. C’est
a ces conditions que les professionnels pourr@antup engagement dans la relation librement
assume, rendre toute leur place de sujet a desnpess fragilisées par une perte d’autonomie.

Les auteurs remercient la fondation Médéric Alzleinpour I'attribution d’'une bourse
doctorale, qui a permis le financement d’une patti¢ravail de recherche présentée ici.

Figure 1: Enjeux de 'engagement relationnel des gestiopaale cas.

permet Ar
Défense des Intelligence Engagement -
intéréts de | dela X Surprotection
Interets de la relationnel
personne situation
N\ Gestionnaire
de cas

m Personne Prise de d | Concertation |, Protection
Evaluation recul systemathue Jur|d|que
ﬁ / v
Confiance
Acceptation Acceptation du
des aides recueil "

Action

Controle

Dependance
du pllote

@l@

affectlve

Aj

proposées d’information

permet

168



References

BALARD F., SOMME D. (2011). Le refus d’aide et deirs des personnes agees en situation
complexeNouvelles pratiques socialesol 24, n°1, 85-100

BEAUCHAMP T.L., CHILDRESS J.F. (2009principles of biomedical ethicdNew-York,
Oxford Univ. Press, 432 p.

BLANCHARD F., MORRONE I., PLOTON L., NOVELLA J. (Z16). Une juste distance
pour soigner %érontologie et sociéten°118, 19-26.

Case Management Society of the United Kingdom (ROOMSUK standars of practice and
Best Practice Guidelinesttp://www.cmsuk.org/content.aspx?content=5

CORVOL A., MOUTEL G., SOMME D. (2012a). La gestiate cas en gérontologie.
Nouveau métier, nouvelles questio@&rontologie et sociét@, 1421, 195-204

CORVOL A., MOUTEL G., SOMME D. What ethics for caseanagement? Literature
review and discussion. A paraitre.

CORVOL A., MOUTEL G., GAGNON D., NUGUE M., SAINT-®N O., SOMME D
.(2012Db). Ethical issues in the introduction ofecasanagement for elderly peophursing
Ethics.en ligne : http://nej.sagepub.com/content/early/202/25/0969733012452685.long
GADOW S. (1999). Relational narrative: the postmradeirn in nursing ethicsScholarly
inquiry for nursing practiceyol. 13, n° 1 57-70

HELLWIG S., YAM M., DI GIULIO M. (2003) Nurse Caséanagers' perception of
advocacy. A phenomenological inquityppincott's Case Managemenl.8, n°2, 53-63
HUGMAN, R. (2005).New Approaches in Ethics for the Caring Professidwew York :
Palgrave Macmillan, 190p.

JAWORSKA A. (1999) Respecting the margins of agen&lzheimer's patients and the
capacity to valuePhilosophy & Public Affairsvol. 28, n°2, 105-138

MOUTEL G.(2007). Le refus de soins en quest®oins Gérontologien® 65, 24-27

MOUTEL G.(2011). Entre consentement et refus densspil’éclairage éthiqueSanté
Mentale n° 161, 22-24

NUGUE M., DE STAMPA M., COUTURIER Y., SOMME D. (2@). Use of Standardized
Multidimensional Evaluation Tools and the Emergent¢he Case Manager’'s Professional
Identity in FranceCare Management Journakgol 13, n°4, 184-193

PERROTIN C. (2002).Ethique et démenGe&rontologie et Société? 101, 143-152
SALOVEY P., MAYER J. D. (1990) Emotional Intelligea Imagination, Cognition, and
Personality vol. 9, 185-211

SOMME D., Groupe PRISMA France. (201PRISMA France: Projet pilote sur
I'interaction et la gestion de caSarrebruck : Editions Universitaires Européenaas, p.

169



Annexe 5

170



Annexe 6

171



%

L . . Patient Number of Caregiver %
publication Target population (patients) .
age caregiver age women
spouse
Newcomer >65 years old,
19997 78 5307 63 60 50
Diagnosis of dementia
. ; dementia, significant unmet needs, risk of
Challis 2002 o o 80 86 59 ? 0,2
institutionalisation
. 2 >65 years old, discharged from acute care,
Lim 2003 A A 77 263 ? ? ?
required services
>60 years old, discharged from a rehabilitative
Leung 2004 y & 75 ?(260 patients) ? ? ?
hospital
Douglas 2005°%*® | >3 days of ventilation in an intensive care unit | 60,6 290 53 71 44
Béland 2006> >64 years old, at least moderate disability 82 1309 ? ? ?
Vickrey 2006°"* >65 years old, diagnosis of dementia 80 408 66 69 56
Callahan 2006>*® | >65 years old, diagnosis of dementia 77,5 153 61 89 44
Chien 2008* Diagnosis of Alzheimer disease 68 88 43,6 64 32
33 Terminally ill or dependant patient who
Morales 2008 . X . 76 205 57 79 25
require daily assistance
4749 >65 years old; high risk of using health service
Wolff 2009™" 78 308 61,3 70,4 48
resource
Hébert 2009°% | >=75, risk of functional decline 83 1166* ? 75* 35*
Chien 2010 Diagnosis of schizophrenia 28 196 41 55 30
Lam 2010”2 >65 years old, mild dementia 78 102 ? 75 30
Chien 2011% Alzheimer disease, mild or moderate stage 67,8 92 45,1 66 27,2
Jansen 2011%° >65 + diabetes or 75 years old; dementia 81 99 62 69 40
24
Parsons 2012 >65 years old (55 for maoris); high
81 115 67 60 50

institutionalisation risk

*extrapolation from data concerning only the first recruitment wave

Table 1: Main characteristics of participants, patient and caregiver, for each study
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publication Internal validity* External validity SS results** No SS result**

Non-blinded RCT .

High risk of detection bias on the total hours of Recruitment based on voluntary Caregiver Depression and burden
Newcomer s application and little description of CM 6 P

Health services
Research 19997

informal care, with a possible under-estimation in
control group

Implementation bias threw the different sites
Unclear

tasks

Low

More use of community care services

Institutionalisation rate
Total hours of informal care

Challis
Int J of Geriatric
Psychiatry 2002’

Quasi-experimental design

Matched pairs, allowing similar groups

Possible detection bias linked with a non-blinded
assessment

High risk of detection bias on the total hours of
informal care

Acceptable

Systematic recruitment; unclear
description of the intervention
Moderate

Less caregiver burden
Less informal care hours

Caregiver strain
Caregiver stress

Lim
Med J of Australia
20037

Non-blinded RCT

Possible contamination bias, no data on
implementation

Acceptable

high

Better Quality of life for patients

Caregiver burden

Non-blinded RCT

No systematic recruitment

Leung Assessment blinding unclear No description of the caregiver NS trend for more informal care
J of applied High risk of detection bias on the total hours of population Reduce number of bed-days in acute hospital hours
gerontology 2004% informal care

Acceptable Low

Non-blinded RCT
Douglas Unclear attrition and contamination bias caregiver burden. depression and
Chest 2005 Possible detection bias for depression High & " P .

- Health-related quality of life

Assessment blinding unclear

Unclear
Béland Non-blinded RCT,

J of Gerontology
2006”

High risk of performance bias for satisfaction with care
Unclear risk of contamination
Acceptable

No systematic recruitment
Moderate

Better Caregiver satisfaction
Decrease institutional cost

Caregiver burden

Vickrey
Annals of internal
medicine 2006

Non-blinded RCT

No validated tool for caregiver confidence and sense
of mastery

Limited implementation

Acceptable

High

Better caregiver confidence and sense of
mastery

fewer unmet needs

Better social support

Health related quality of life

Callahan
JAMA 2006%

Non-blinded RCT,
High risk of performance bias for satisfaction with care

High refusal rate for a complete
diagnosis process

Less caregiver burden
Better satisfaction
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Acceptable

Moderate

Patients have fewer behavioural and
psychological symptoms

Chien
Psychiatric services
2008*

Non-blinded RCT
Unclear contamination and implementation bias

Acceptable

No systematic recruitment in a
dementia resource center; young
patients (68)

Low

Less caregiver burden
Better health related quality of life
Decrease of institutionalisation rate

Social support

Morales
BMC Health Services
research 2008%

Non-blinded quasi-experimental study

Base-line difference in functional capacity

Progressive implementation, implying a contamination
bias

High risk of detection bias, as assessment is made by

Systematic sampling, but unclear
description of the intensity of the
intervention

Caregiver burden

Patient functional capacity

. ; . Moderate
the case managers in the intervention group
Low
Non-blinded RCT Burden
Wolff gerontologist High risk of performance bias for satisfaction with care .
2009”7 Possible detection bias for depression High Satisfaction Depression

Limited implementation
Acceptable

Productivity loss

Non-blinded quasi-experimental study
Base line difference in age (older in experimental

Higher increase of Caregiver burden

:';?Z:rontology group) and caregiver burden (lower in experimental Missing data on caregiver (comparison of the evolution over time between
20092 group) Moderate group)

Unclear report on which analysis were pre specified Fewer patient with functional decline

Low
Chien Non-blinded RCT N . . . Better family functioning,

Unclear contamination, implementation and reporting | High

Psychiatric services
2010%

bias
unclear

Better social support
Fewer hospitalisation

Lam
Int J of Geriatric
Psychiatry 2010

Non-blinded RCT
Unclear contamination and implementation bias
Acceptable

Only one CM, recruitment in a memory
clinic
Low

More use of community care services

Caregiver burden,
Depression,
Subjective quality of life

Chien
J of Advanced Nursing

Non-blinded RCT
unclear implementation and contamination bias

Non-systematic recruitment in a
dementia resource centre; young
patients (68)

Less caregiver burden
Better health-related quality of life

Social support

2011% Acceptable Low Fewer institutionalisation
Non-blinded RCT
High risk of performance bias for satisfaction with care .
- - . caregiver sense of competence
Tool validity not sufficient for the caregiver sense of R
Jansen competence High Caregiver burden

Int J of Nursing Studies
2011%

Possible detection bias for depression
Reporting bias (day of hospitalisation)
Limited implementation

Acceptable

Satisfaction with care

Depression
Health-related quality of life
Patient’s quality of life
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Non-blinded RCT

Parsons Non-blinded Assessment Systematic recruitment, but insufficient
JAGS 2012* Unclear implementation description of the intervention
P Moderate

Acceptable

Fewer residential placement and death

Health-related quality of life,
Caregiver burden

Table 2: Quality assessment of the studies, detailed by outcome
*final validity judgement in bold

**outcomes concerning caregiver in bold, biased results in italics
RCT: randomized controlled trial

CM: case manager
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patient profile duration of the case intensity integration positive outcome for positive results for patient
management caregiver
program (in month)
Callahan® dementia 12 high low lower burden lower NPI
Challis” dementia 12 high high lower burden, less care hours less institutionalisation,
improvement in social
contacts, need reduction,
level of risk reduction
Chien® Schizophrenia 3,5 high moderate Better family functioning and less hospitalisation,
social support
better patients' functioning
Chien® dementia 6 high moderate lower burden, less institutionalisation;
better QoL decrease of symptom
severity
Chien®™ dementia 6 high moderate lower burden, less institutionalisation;
better QoL
Vickrey®! dementia 18 moderate moderate better social support higher care quality;
higher quality of life;
better social support;
less unmet needs
Douglas™ post intensive care | 2 high high no fewer hospital days
Jansen® mild dementia 12 moderate moderate no No effect on quality of life
Lam® mild dementia 4 moderate moderate no no positive results
Leung26 frail elderly 6 moderate high no less hospitalisation
Lim?*’ frail elderly short term moderate moderate no fewer hospital days
Newcomer” dementia 36 unclear low no fewer unmet needs
Parsons”* frail elderly 24 unclear high no fewer residential
placement+death
Wolff* frail elderly 18 moderate moderate no Reduction in the use of
home health care
Béland” frail elderly 22 high high no less hospitalisation

QoL: Health related quality of life

NPI: Neuro-psychiatric inventory

Table 3: program characteristics and outcomes
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Annexe 7

Liste et resumés des communications

1/Communication écrite, International Conference fo Integrated Care, Berlin, avril 2013.

Ethical implications of case management servicesgeanization: a comparison France—Quebec

Introduction: Professional ethics is an important aspect of casmagers’ under construction
professional identity. We tried, from a comparis@ance-Québec, to understand case managers’ main
values and their link with case management serviogsnizations.

Methods: We realized a qualitative study based on Focus fi&r@8 in Quebec, 4 in France). The
guestioning route included questions on case masagitudes concerning respect for autonomy, cost
control and information sharing, and general vahfesase management.

Results: All case managers asserted the importance of résgedients’ choices even in at risk
situations, and despite clients’ frequent cognitieeibles. However, in practice, case managertotry
convince clients to accept services in order tagmtothem, resting mainly on family and professiona
partners in Quebec, whereas French case managgexeerthemselves in a strong personal
relationship to understand the clients ‘values aedotiate individualized services. Quebec case
managers were attached to the idea of defendinticpuakberest and respecting procedures, whereas
French case managers considered administrative agtikne taken to serve the system instead of the
clients.

Conclusion: Most of these results can be explained by the rdiffees between the two systems in
cases selection and cost control process.

2/ Communication orale. Journées annuelles de sot#é Francaise de Gériatrie et de
Gérontologie, Paris, octobre 2012

Prise de décision en gestion de cas : étude qudiita

Introduction La gestion de cas est une pratique professionrélnte en France. Elle s'adresse a des
personnes agées particulierement vulnérables td'tede situation complexe, tant sur le plan médica
que social. Le gestionnaire de cas a pour missi@rallier les besoins de la personne et d’assurer la
mise en place et le suivi d'un plan d'aide. Sorerwention auprés personnes dont l'autonomie
décisionnelle est fragilisée, qu’elles bénéficient non d’une protection juridique, soulevent de
nombreuses questions quant a sa responsabilitéd @osivoir potentiel

Objectif Décrire le type de décision qu'un gestionnaire de peut étre amené a prendre et les
modalités de telles décisions

Méthodologie Onze entretiens semi-structurés, d’environ 45 rhacan, ont été mené avec différents
gestionnaires de cas. Quatre avait une formatitialen d’infirmiére, 5 d’assistante sociale, 1 étai
psychologue, 1 ergothérapeute. Des questionsouentt le consentement de la personne suivie, les
relations avec le représentant légal et la fandéela personne et le réle de I'encadrement dans les
décisions prises, étaient systématiquement posétait aussi demandé au gestionnaire de cas de
raconter, dans une situation conflictuelle vécummment les décisions avaient été prises. Ces
entretiens ont été retranscrit verbatim et analggg®matiquement.

RésultatsLes décisions les plus problématiques concernestide du lieu de vie la personne. Celui-

ci appartient a priori a la personne, et le gestine de cas est parfois amené a rappeler ou défend
ce choix vis-a-vis des partenaires, tout en prépasyec la personne une éventuelle entrée en
institution si nécessaire. Lorsqu’il existe un réfé familial naturel, et en I'absence de conéitilial
flagrant, c’est a lui que la décision revient eatigue, le gestionnaire de cas adoptant alors lendd
conseil et d’accompagnement. En présence d'un gseptént légal extérieur a la famille, le
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gestionnaire de cas adapte son approche a lisgestient de ce dernier: expert en maintien a
domicile, médiateur, moteur de la coordination autie la personne voire, paradoxalement, défenseur
des choix de la personne auprés de son représentant

La situation la plus difficile pour le gestionnaide cas et celle d'une personne isolée, dont les
capacités de jugement sont perturbées et qui pentrae mettre danger, en I'absence de protection
juridique. Les gestionnaires de cas insistent adorsle fait qu’ils ne prennent jamais de décisions
seuls, mais s’appuient toujours sur des décisiolégiales prises en réunion de concertation.
Cependant, il arrive qu’'une décision leur soit inégupar des tiers, du fait de leur influence sur la
personne ou son entourage, ou du fait de leumndkeur dans I'organisation de la concertation. eCett
responsabilité pour une décision dont ils ne séesémpas I'auteur est plus ou moins difficilement
assumé selon gu'ils sont ou non soutenus par Iétarhie.

Conclusion Les gestionnaires de cas reconnaissent leur engagetans le processus décisionnel au
c6té des personnes accompagnées et de leur faifsllégitiment cette implication soit par la
nécessité de défendre le choix d’'une personne aa €mille, soit sur par le caractére collégiadad
prise de décision.

3/ Communication écite. Journées annuelles de sagd-rabcaise de Gériatrie et de Gérontologie,
Paris, octobre 2012

Conséquences pour l'aidant de I'intervention d’'un g@stionnaire de cas: revue systématique de la
littérature

Introduction La gestion de cas est une pratique professionggllese développe rapidement en
France. Elle s’adresse a des personnes agéesadsitidtion, tant sur le plan médical que socstl, e
jugée complexe. Le gestionnaire de cas a pour onisdiévaluer les besoins de la personne et
d’assurer la mise en place et le suivi d’'un plaaidB. L’intervention d’'un gestionnaire de cas, ou
« case manager », concerne non seulement les pessomlades mais aussi leurs aidants, souvent
directement impligués dans I'évaluation des besdiogganisation des soins a domicile et le suivi.
Des études ont, légitimement, cherchées a évédgeconséquences pour l'aidant principal de ce
mode d’intervention.

Objectif L'objectif de cette revue de littérature est d'étudles effets, positifs ou négatifs, de
l'intervention d’'un gestionnaire de cas pour l'aitgrincipal d’une personne agée, en fonction du
modele de gestion de cas proposé.

Méthodologie Une recherche systématique a été réalisée darsséade données Scopus en juillet
2012, a partir des termes « case management »d@ease management » oU « care management »,
« controlled study » ou « comparative study », earegiver ». Nous avons sélectionnés les études
contrélées, randomisées ou non, comparant progradengestion de cas et soins standards. La
gestion de cas était définie comme I'interventiaimdorofessionnel référent intervenant directement
aupreés de la personne avec a la fois un rble delicadion des soins, mais aussi un rble de sostien
d’éducation. Seuls les études rapportant au maingsultat concernant I'aidant principal d'un sujet
agé de plus de 65 ans ou présentant un syndromentiéhont été inclues. La qualité méthodologique
de ces essais a été systématiquement évaluée@udqloposé par la « Cochrane Collaborationt», e
les résultats présentant risque de biais importamtt pas été retenu dans I'analyse finale. L'ist&n

de la gestion de cas et le niveau d'intégratiorcel@rogramme avec les autres acteurs médicaux et
sociaux a été évalué pour chaque étude. En rasouitférences entre les programmes, il n'a pas été
réalisé de méta-analyse chiffrée.

Résultats Notre recherche retrouve 15 études, soit 12 essaits6lés randomisés non aveugle et 3
études quasi-expérimentales. Trois études ont>@lées en raison d’'un risque de biais important,
dont 2 études quasi-expérimentales avec des grdifi@®nts a 'inclusion. Les résultats portant su

la satisfaction de I'aidant quant aux soins regostrpas été pris en compte, car nous avons jugé qu
'absence d’aveugle introduisait un biais partierdment important sur ce résultat. Les 12 études
analysées concernaient pour 8 dentre elles desopees présentant un syndrome démentiel
(moyenne d’age 68 a 81 ans), pour 4 d'entre el lijets agés fragiles, en perte d’autonomie
(moyenne d’'age 77 a 82 ans).
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Sur ces 12 études, 5 retrouvent des résultatsfpgmitur I'aidant : diminution de son « fardeaus,
amélioration de sa qualité de vie (2), diminutianstress ressenti (1), meilleur soutien socialergss
(1), diminution de temps passé en soin (1). Cemided concernent toutes des patients présentant une
démence diagnostiquée, a un stade modéré a avanagyels une gestion de cas intensive a été
proposé. Les 7 études négatives concernent denizatirésentant une démence débutante (2) ou des
personnes agées fragiles (4). La seule étude mégatlisé chez des patients présentant une démence
au moins modérée avait un faible niveau d’intégratet I'implémentation du modéle de gestion de
cas était incomplete. Aucune étude ne met en évadereffet délétére de la gestion de cas pour
l'aidant.

Il ne semble pas y avoir de lien direct entre iGitité de la gestion de cas pour l'aidant etibeifite
pour le patient. Cing études retrouvent en effat msultats positifs pour le patient, y compris une
diminution des hospitalisations ou des institutigligations, alors qu'aucun bénéfice pour l'aidant
n'est détecté.

DiscussionCes résultats montrent que certains programmesst®gs de cas peuvent avoir des effets
positifs pour les aidants. Leur niveau de preuve fegilisé par I'absence de double aveugle,
inévitable pour ce type d'intervention. Comme toutdervention sociale complexe, il serait
présomptueux d’affirmer qu’'un programme qui aupaduvé son efficacité dans un contexte culturel
et d’organisation des soins donné serait forcéméfitace dans un contexte différent. L'intérét de
cette revue n’est donc pas tant de discuter dfickeité de tels programmes pour les aidants, gue d
déterminer les caractéristiques des programmegplies efficaces. Les principales caractéristiques
associées a une meilleure efficacité pour 'aidaemblent étre I'intensité du programme et le dait
s'adresser a des patients présentant un syndromentiél avéré. Ce second constat pourrait étre lié
soit aux caractéristiques de l'aidant, tel un hesbaide plus important, soit aux caractéristiqdes
programmes concernes, dont certains mettent @asdht sur I'éducation et le soutien psychologique
aux aidants.

Conclusion

L’intervention d’'un gestionnaire de cas semblevoiuavoir un effet positif pour I'aidant d’'un stje
ageé, en particulier lorsque ce dernier est atidime démence modérée a sévere. L'efficacité d'un
programme pour l'aidant semble indépendante decHfaacité pour le patient. Dans la mesure ou la
gestion de cas implique souvent un binbme aidat#;di semble indispensable qu’une évaluation soit
réalisé pour chacun d’eux.

4/ Communication orale. Journées annuelles de sot#é Francaise de Gériatrie et de
Gérontologie, Paris, octobre 2011

Enjeux éthiques lors de l'introduction en France dda gestion de cas

Contexte : Le Plan National Alzheimer prévoit le déploiemeatgkstionnaires de cas sur 'ensemble
du territoire francais. Ces professionnels issusndtiers paramédicaux ou sociaux ont pour role
d'évaluer les besoins et de coordonner les soingetsonnes agées dont la situation est jugée
complexe.

Objectifs : Décrire les questions éthiques auxquelles sontraotdfs les gestionnaires de cas en
France

Hypothese :Les principes de I'éthique médicale, tels que défar Beauchamp et Childress (respect
de l'autonomie, bienfaisance, non-malfaisance giqge), permettent de décrire les conflits de waleu
auxquels les gestionnaires de cas sont confrontés

Méthodes : Recherche qualitative Analyse a posteriori d’entretiens semi-structyréroupes de
discussion ciblés

Résultat : La question principale qu'abordent les gestionmaite cas est celle de I'équilibre entre
respect de I'autonomie et principe de bienfaisarfeee a des personnes souvent en refus de soin. Le
risque de malfaisance est évoqué en lien aveccleeiled’'information qui touche a l'intimité de la
personne, et au partage de cette information. Eesampnaires de cas se sont montrés peu préoccupés
par la question de la juste répartition des resssur
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Discussion :Les guestions rencontrées par les gestionnairezsasldrancais sont proches de celles
décrites dans d’autres contextes, avec une insistparticuliere sur la question du respect desxchoi
de vie de personnes en perte d’autonomie. Le @iré& sur la personne du gestionnaire de cas est
clairement mis en avant, leur role vis-a-vis duéiye étant négligé voir refusé.

5/Résumé du chapitre du livre « Coordination, Intégraéion et gestion de cas », sous la direction
d’Hélene Trouve, Said Acef et Marcel Jaeger, a paitre aux éditions Dunod en 2014. |l fait

suite a la journée d'étude du 4 avril 2013 organigepar le Centre National des Arts et Métiers et
la Fondation Nationale de Gérontologie.

Pouvoir décisionnel des gestionnaires de cas : I'possible neutralité

L’intervention de gestionnaires de cas aupres dgsopaes dont I'autonomie décisionnelle est
fragilisée souléve de nombreuses questions qualdura responsabilité et leur pouvoir
potentiel. A partir d’entretiens approfondis meeés2011 avec onze gestionnaires de cas au
sujet des « décisions difficiles » qu’ils avaienisgs, nous avons étudié leur pouvoir effectif
et leur positionnement. Il ressort de ces entretopres les gestionnaires de cas se trouvent
souvent sommeés par leurs partenaires professigrvaile par les familles des personnes
suivies, de prendre les décisions que tous jugéoessaires mais que personne n’est prét a
assumer. lls sont de ce fait investie d’'un pouvéel sur la personne, méme si ce pouvoir
n'est ni pas revendiqué, ni méme souhaité. lIS@eént le plus souvent de rendre ce pouvoir
a la personne, a son représentant légal s’il exéstesa famille ou a leurs partenaires
professionnels. Cela passe parfois par un signaleme&ompris contre l'avis de la personne,
afin de demander une mesure de protection juridies gestionnaires de cas tentent aussi
d’adopter un réle de conseil, de médiation ou diaiger la concertation pour permettre une
prise de décision collégiale. Ces décisions callég| fortement valorisées par les
gestionnaires de cas, posent cependant la quedtiore dilution de la responsabilité
individuelle des professionnels impliqués. Et, di, fcette attitude neutre d’animateur de la
concertation n’est pas toujours compatible aveéle de défense des choix et des intéréts de
la personne gque se reconnaissent les gestionmgress. Ils se trouvent donc régulierement,
au nom de leur compréhension des valeurs de laompeEsaccompagnée, en situation de
conflit avec leurs partenaires professionnels, ropligués dans des conflits intrafamiliaux.
Leur engagement dans les prises de décision seagboiis sur la relation personnelle qu’ils
construisent avec les personnes accompagnees edlieumstitutionnel de défense des choix
des personnes.
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Annexe 8

Guide de discussion utilisé en France pour les grpas de discussion ciblée

Intoduction (15 min)

1) D’abord, pouvez-vous juste me dire vos prénomsjue vous faisiez comme métier avant
d’étre GdC, et le nombre de cas que vous géreelinent ?

2) Premiere question : Que pensez-vous du termstiogeaire de cas » ?

3) La gestion de cas se développe actuellementldamagire du plan Alzheimer. Quelles sont
d’apres vous les patrticularités de la GdC quarmetaonne a une maladie d’Alzheimer?
Questions clef¢60 min)

Thématique « partage d’'informations » (respect ded personne/efficacité)L5 min

Premier theme sensible, le partage des informations

1) Vous sentez-vous a l'aise avec I'idée du partiigéormations ?

2) Y’a-t-il des informations que vous ne souhaftes partager ?

3) Y’a-t-il des informations que vous avez du mabéenir?

Thématique « gestion des couts » (bienfaisance/jicg) 15 min

Deuxiéme grand théme, les moyens. La gestion da pasr but de favoriser I'autonomie des
personnes, mais aussi d'éviter des dépenses gutile

1) Y’a-t-il parfois conflit entre ces 2 objectifs ?

2) Quelles pressions avez-vous pour diminuer lesscdu

3) Faites-vous actuellement des évaluations peuolens d’aide APA ? si on peut faire un
tour de table...

-En faisiez-vous avant d’étre gestionnaire de cas ?

-En quoi est-ce différent de le faire en tant gugtiganaire de cas ?

-Que pensez-vous de cette nouvelle fonction?

Thématique « qui décide? » (autonomie/bienfaisance0 min max

Dans la gestion de cas, il y a bien sir la persomaés il y a aussi la famille, et puis il y a les
partenaires, et puis, vous, qui intervenez. Chacsa vision de la situation. Chacun a ses
priorités. Tout le monde n’est pas toujours d’ad¢cen premier lieu la personne elle-méme
1) D’ou ma question : avez-vous déja été amendramendre une démarche bien que la
personne la refuse? En repensant a une situatrboypiare, pouvez vous me dire pour
guelles raisons vous l'avez fait ? (10 min max)

2) A l'inverse, avez-vous déja refusé de faire démarche gqu’une personne vous
demandait ? En repensant a une situation partieuf@uvez vous me dire pour quelles
raisons vous l'avez fait ?

3) Et lorsque la personne n’exprime pas de préé@®nlaires, comment faites-vous?

4) Dans les situations difficiles, quand vous lsiupreés de qui prenez vous conseil?

5) Quelle est I'intérét des chartes d’éthiques atique ?

Conclusiong15 min)

-J’aimerai savoir quelles sont les situations, dange pratique, qui posent des questions
éthiques, et dont nous n’avons pas parléaujourd’iumin)

-D’aprés vous, en résumé de ce qui a été dit, emisthnt les valeurs éthiques les plus
importantes pour un gestionnaire de cas? (10 min).

Pouvez-vous les classer par ordre d’'importance ?

-Ces valeurs, sont-elles les méme que celles dpartsnaires ? (5 min),
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Annexe 9

Questions posées aux gestionnaires de cas

A/ Procédurdentretien semi-dirigé)

1/Premiere question avant de commencer : Quelles Ies principales questions éthiques
auxquelles vous étes confrontées dans la pratigue gestion de cas ?

2/Comment sont choisies les personnes qui reléel# gestion de cas ?

3/Quelles sont les informations que vous ne partagas avec certains intervenants
(lesquels)?

Quelles sont les conditions pour pouvoir échangeridformations ?

4/Que pensez-vous du formulaire de consentemefdadaission en gestion de cas / au
partage d’informations ?

Vous semble t'il utile?

Quel sens cela a-t-il de le faire signer?

En pratique le faites-vous toujours signer ?

5/ La personne suivie participe t'elle toujours aénnions de concertation la concernant ?
6/Comment envisagez vous votre rble par rappotiutaur de la personne ? Ce cas s’est-il
déja présenté ? Comment cela s’est-il passé ?

7/A quoi servent les réeunions hebdomadaires avpitdee ?

Quelles décisions y sont prises ?

8/Est-ce déja arrivé que votre pilote vous imposenode d’intervention avec lequel vous
n’étiez a priori pas d’accord €ela vous parait-il possible ?

Un mode d’intervention vous a-t'il déja été imp@s& une autre personne ?

8/Faites-vous les évaluations APA ?

Le fait que vous soyez GdC change t'il le plan déaproposé, par rapport au plan d’aide qui
serait proposé par un professionnel de I'équipe coeslociale du conseil général ?

B/Positionnement du gestionnaire de cas en prafenteetien approfondi)
Avez-vous eu a gérer une situation ou il existagt désaccords entre différents intervenants
au sujet d’'une décision a prendre ?

Pouvez-vous me la raconter.

Comment la décision a-t-elle été prise ?

Par qui ?

Quel a été votre role ?

Pensez-vous que votre intervention a changé lenitedee la personne ?
Avez-vous déja été confronté a des décisions andliles concernant
-une mesure de protection juridique

-un conflit avec la famille ou au sein de la famill

(En fonction du temps : pouvez-vous me raconteguics’est passé ?).

Derniéres précisions :

Quelle est votre profession antérieure ?

Depuis combien de temps étes-vous gestionnairasie c
Age et sexe :
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Annexe 10

Questions posées aux pilotes

1/Quelles sont d’aprés vous les principales quest@thiques que souleve la pratique de la
gestion de cas ?

2/Comment sont choisis les personnes qui relevetd destion de cas ?

Qu’en pensez-vous ?

3/Existe-t-il un formulaire de consentement éctibdmission en gestion de cas ?
Comment a-t-il été élaboré ? Par qui ?

Quelles questions se sont posées ?

Est-il satisfaisant ?

Existe-t-il un formulaire distinct pour le partagéenformations ?

Serait-ce utile ? Serait-ce négatif ?

Y a-t-il des patients qui n’ont pas signé ? Qustslealors passé ?

4/Comment sont conserveées les données persondefiggersonnes suivies?

Qui peut y avoir acces ?

Y a-t-il eu une déclaration a la CNIL ?

5/Existe-t-il une fiche de poste pour les gestionasade cas ?

Avez-vous participé a son écriture ? En quoi ?

7/La MAIA a-t-elle une charte éthique ? Serait-deet

8/A quoi servent les réunions hebdomadaires awegdstionnaires de cas ?

Quelles décisions y sont prises ?

Avez-vous un role dans les décisions concernargdesonnes suivies ?

9/Les gestionnaires de cas font-ils I'évaluation®?Ades patients qu’ils suivent ?
Pensez-vous qu'ils la fassent de la méme maniéom guofessionnel de I'équipe médico-
sociale du conseil général?

Une personne a-t-elle des chances d’obtenir undene allocation si elle est évaluée par
un gestionnaire de cas que par un assistant socialonseil général?

Derniéres guestions

Age et sexe

Profession antérieure

Depuis combien de temps pilotez-vous cette MAIA ?
Qui est votre employeur ?

Qui est I'employeur des gestionnaires de cas ?
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Annexe 11

Questionnaire écrit adressé aux gestionnaires des&ancais

1/ Les missions citées ci-dessous sont souvent rattachées a la gestion de cas. Ecrivez un
chiffre aprés chacune des missions citées, selon qu’elle vous semble importante ou non dans

votre pratique professionnelle. Vous pouvez mettre le méme chiffre a plusieurs réponses.
Mission primordiale =4 Trés importante=3  Plut6t importante =2 Peu importante=1 Sans importance =

Défendre I'intérét général

Travailler pour ma MAIA, pgr favoriser I'intégration D

Défendre les personnes suivies D

Eviter I'institutionnalisation des personnes suiviesD

Rationnaliser les dépenses D

Maintenir ou restaurer 'autonomie décisionnelle des personnes suivies D
Soutenir les professionnels de mon secteur D

Soutenir les aidants[l

Autre(s) mission(s) IMPOIrtANTE(S) P.........ueeeeoeciueieee et e e e e e e e e erae e e e e eearaeeeeeeans D

2/Les valeurs citées ci-dessous sont souvent associées a la gestion de cas. Ecrivez un chiffre
apres chacune des valeurs citées, selon qu’elle vous semble importante ou non dans votre
pratique professionnelle. Vous pouvez mettre le méme chiffre a plusieurs réponses.

Valeur primordiale =4  Trés importante=3  Plutot importante =2 Peu importante=1 Sans importance =0

Respect de I'autonomie |:| Respect de la

Bienfaisance

de la personne D . |:| Confidentialité D
o, Non malfaisance
Respect de la dignttc i |:| AULTE(S) i, D
|:| Justice
de la personne |:|



3/Certaines qualités humaines peuvent aider a étre un « bon » gestionnaires de cas. Ecrivez
un chiffre apres chacune des qualités citées, selon qu’elle vous semble importante ou non
dans votre pratique professionnelle. Vous pouvez mettre le méme chiffre a plusieurs

réponses.

Qualité indispensable=4 importante=3 souvent utile =2 parfois utile =1 inutile =0
Générosité D Professionnalisme D Sens de I'écoute D
Honnéteté D Humilité |:| AULre(S)uueveeeeeenne.. D

Courage D Créativité D D

Quelle est pour vous la qualité la plus importante pour un gestionnaire de cas?

4/ Etes-vous d’accord avec I'affirmation suivante ?

C’est a la personne suivie de choisir son lieu de vie
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordl]  Sans opinion|:| Pluté6t pas d’accord] Pas d’accord du toutl]

Parmi les circonstances suivantes, la ou lesquelles peuvent justifier de ne pas laisser la
personne choisir son lieu de vie? (les cocher puis précisez si vous le souhaitez les limites de
cette exception)

U La personne souffre d’un syndrome démentiel.
=l K= 2 TR
[ Les aidants sont épuisés

O La personne ne peut bénéficier des aides professionnelles qui seraient nécessaires, en
raison du colt ou de la disponibilité de celles-ci.

0 Aucune. Le choix de la personne doit étre respecté en toute circonstance.

5) Concernant la confidentialité :
Parmi les informations recueillies au cours de votre évaluation, lesquelles sont confidentielles ?



Partagez-vous librement ces informations confidentielles avec vos collegues ?

LOui CINon

COMMIBNTQUIES: ..ottt ettt ettt ettt ettt s st a e e e st et e st e etesat et e e e 4 e e s bsbe e e e aaaeesasasssesnaneas
Partagez-vous librement ces informations confidentielles avec votre pilote ?

UOui UNon

COMMIBNTQUIES: ..ottt ettt ettt eat ettt e a et e e st st e eae e st eae e e e e e s s ssst bt beaeaaaeasaaasssstbanaaaesennas

Quelles sont les conditions indispensables pour qu’une information puisse étre partagée avec un

autre professionnel ou avec un aidant?

5/Les questions suivantes porte sur vos pratiques dans certaines circonstances difficiles.

Lorsque les procédures habituelles ne vous permettent pas d’obtenir les ressources
nécessaires pour répondre a certaines demandes légitimes d’une personne suivie, que
faites-vous ?

Lorsqu’une personne refuse d’étre aidée pour sa toilette, alors que son hygiéne est
manifestement insuffisante, que faite vous?

Lorsqu’une personne refuse d’aller consulter un médecin, alors que son état de santé vous
semble préoccupant, que faites-vous?
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Votre établissement vous demande d’obtenir un consentement écrit I’entrée en gestion de
cas. La personne semble d’accord, mais vous pensez qu’elle n’est pas capable de
comprendre vraiment de quoi il s’agit. Que faites-vous ? (une seule réponse possible)

[Je lui explique le mieux possible, puis je lui demande de signer.

[Je lui explique le mieux possible puis je me contente d’un accord oral.

LJe lui explique le mieux possible puis je demande a un proche de signer.

[1Je demande une protection juridique pour qu’un représentant légal soit désigné et ne prend

aucune initiative avant que cette mesure ne soit effective

6/ Comment qualifieriez-vous la relation que vous avez avec les personnes que vous
accompagnez ?

7/Dites dans quelle mesure vous étes d’accord avec chacune des affirmations suivantes.
Lorsque vous cochez « ¢a dépend », merci de préciser de quoi cela dépend.

Je partage les valeurs de la MAIA dans laquelle je travaille
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordd Ca dépend [l Plutét pas d’accordl]  Pas d’accord du tout[]

Je trouve important de garder une certaine distance avec la personne suivie, et de ne pas
mettre trop de sentiments dans notre relation
Tout a fait d’accord]  Plutdt d’accordl]  Cadépend I Plutét pas d’accordd]  Pas d’accord du toutl]

Lorsque je planifie des services, je tiens compte de leur colt pour la société

Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordd] Ca dépend O Plutst pas d’accordl]  Pas d’accord du tout[]

Je respecte strictement les procédures de mon établissement (tenu des dossiers,
consentement...)
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordl]  Ca dépend L1 Plutét pas d’accordd]  Pas d’accord du toutl]

Les personnes suivies en gestion de cas sont vulnérables et doivent étre protégées
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Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordd] Ca dépend O Plutst pas d’accordl]  Pas d’accord du toutl]

Dans ma pratique professionnelle, j’agis en fonction de mes propres valeurs
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordd] Ca dépend [l Plutét pas d’accordl]  Pas d’accord du tout[]

Les valeurs de ma discipline d’origine sont les mémes que celles de la gestion de cas
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordl]  Cadépend L1 Plutét pas d’accordl]  Pas d’accord du toutl]

Face a des décisions difficiles, je fais confiance a ce que je ressens et a mon intuition
Tout a fait d’accordl]  Plutét d’accordl]  Ca dépend L1 Plutét pas d’accordd]  Pas d’accord du toutl]

Quelques questions personnelles enfin, qui m’aideront a interpréter les résultats de cette
enquéte...

Etes-vous cun homme oune femme ?

Quel age avez-vous ?

Depuis combien de temps étes-vous gestionnaire de cas ?.......ccccceecvvveenn.

Quelle est votre formation professionnelle initiale ?.........ccccceeeeeinnninneen.

Quelle formation spécifique a la gestion de cas avez-vous suivie (lieu et année) ?

Combien de personnes suivez-vous actuellement ?.......ccccceveeveeeiieiiiiiennnn,

Travaillez-vous a temps plein comme gestionnaire de cas ?.......cccceveeeveeeeeereinennns

Un dernier commentaire?

Merci !
Pour plus d’informations, vous pouvez me contacter a I'adresse suivante : aline.corvol@dzne.de
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Annexe 12

Profil de poste des gestionnaires de cas francais

(annexe 4 du Cahier des charges national des MApasy au Bulletin officiel du 15
novembre 2011)

Missions

Le gestionnaire de cas intervient a la suite d'otessus défini de repérage des situations
complexes pour lesquelles il :

— évalue la situation dans toutes ses dimensions ;

— analyse les besoins ;

— organise la concertation des professionnels coésear la situation pour mettre en commun
les données d’évaluation et mettre en cohérennedimble des interventions. Il organise en tant
gue de besoin la tenue de réunions interdiscipBsaéunissant des professionnels de différents
établissements ou organismes ;

— élabore avec la personne et éventuellement fonrage le plan de services individualisé (PSI)
en tenant compte des évaluations et interventioofegsionnelles déja en place. Il s'assure de
son ajustement aux préférences de la personnkéebbution de ses besoins. Le PSI est 'outil

de référence pour la mise en cohérence de I'enseddsl plans d’intervention des professionnels.
La gestion de cas est un suivi de type intensihgubermet pas de dépasser une quarantaine de
situations en file active.

Le gestionnaire de cas participe au mouvementétjnattion sur un territoire en remontant au
pilote local les informations nécessaires a soioa¢tlysfonctionnements des processus d’orientation
difficulté d’accés a un service ou a certainesrimftions, documentation du manque de
ressources). Les données anonymisées et agrégées @e son évaluation et du PSI sont destinées
a étre utilisées par le pilote dans le cadre daission d’animation des tables tactique et strgtégi
Employeurs

Les employeurs qui embauchent des gestionnaireasidoivent étre engagés dans le processus
MAIA.

Quel que soit leur rattachement hiérarchique,ééions des gestionnaires de cas avec le pilote
local et les modes de fonctionnement sont idensicue un territoire donné.

Les gestionnaires de cas tiennent leur |égitimitéatvention du partenariat (tactique et stratégiq
Le gestionnaire de cas est indépendant de I'offreatvices de son employeur dans la planification
des services nécessaires. Le pilote local et kepariat stratégique sont garants de cette
neutralité.

Rattachement hiérarchique

Chaque gestionnaire de cas peut rester rattachard¢héuement a son employeur, mais il est
encadré dans son intervention de gestionnaire siparde pilote local.

Les gestionnaires de cas rendent compte de lauitéét la fois au pilote local (afin gu'il en fass
part et en tire les analyses nécessaires au paditaatique et au partenariat stratégique) eta |
employeur.

Relations fonctionnelles

Elles sont nombreuses et variées : ensemble désspimnnels intervenant sur le territoire du
dispositif MAIA.

Principales activités

Pour toutes les personnes repérées, le gestiorteaaas :

— réalise a domicile une évaluation globale desibegle la personne a I'aide de I'outil multidimiemsel
standardisé ;

— confirme ou infirme le recours a la gestion dg éacette occasion ;

— fait le lien avec les professionnels déja engdhale la situation ;

— planifie les services nécessaires a l'aide do géaservices individualisé (PSI) ;

— assure un suivi effectif des démarches pour lission de la personne a ces services ;

— assure un suivi de la réalisation des servicasfs ;

— organise le soutien et coordonne les différeriegvenants impliqués ;

— assure une révision périodique du plan de servigbvidualisé ;
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— est le référent pour la personne en situationpbexe ;

— assure un retour d’'information sur les situatismsies au pilote local.

Compétences

Sens aigu de I'organisation, aptitude a la négiaciat

Bonne aptitude a la communication (écrite et orale)

Connaissance du tissu associatif, médical, samitdimédico-social du secteur et de son organisatio
Connaissance des droits des personnes, de la tpetet du secret professionnel.

Sens des relations humaines vis-a-vis des persg@nises en charge et des professionnels.
Godt pour le travail en équipe, intérét pour I'ndisciplinarité.

Maitrise de la bureautique (Word, Excel au moimggrét pour I'outil informatique.

Conditions d’exercice

Le gestionnaire de cas doit :

— étre employé dans un dispositif MAIA ;

— avoir une formation d’auxiliaire médical, de psgtogue ou étre titulaire d’'un dipldme de
travailleur social de niveau Il ;

— avoir une expérience professionnelle dans le $aide ou 'accompagnement des personnes ;
— s’engager dans une formation validée en gestiarad, permettant notamment d’exercer des
fonctions d’évaluation multidimensionnelle des hesales personnes et de coordination des
différents intervenants.

Qualités requises

Rigueur.

Forte compétence relationnelle.

Dynamisme.

Aspects pratiques

Réunion hebdomadaire sous la responsabilité dtepio équipe de gestion de cas.

Formation DU de gestion de cas.
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Annexe 13

Atelier « Responsabilité pour et avec les autres »,

Colloque éthique et gestion de cas organisé parEREMA

Notes personnelles prises en tant que secrétaliateler.

Cas clinique

Une femme de 87 ans, possédant un certain patrimgshsuivie par une gestionnaire de cas
car, en raison d'un syndrome démentiel, elle neiguatr plus a assurer |'entretien de son
domicile, s"alimente de facon aléatoire et a ungiéme précaire. Elle est en froid avec sa
seule fille. La gestionnaire de cas demande unegtion juridique (curatelle renforcée), met
en place avec I"accord de la personne et de larimgraes aides nombreuses (présence la nuit
+ 3 passages par jour). Le voisin maire adjoirie ehaire, a I'origine du signalement initial,
estiment qu’elle devrait étre institutionnalisée exderce des pressions répétées sur la
gestionnaire de cas, la mettant en difficulté, tHatiplus qu’elle ne se sent pas soutenue par
sa hiérarchie. La gestionnaire de cas, la curatficdirmiére qui donne quotidiennement les
médicaments et les auxiliaires de vie jugent laasibn satisfaisante. Le médecin traitant
pense que la personne serait “aussi bien” en utistit La fille, qui n"a de contact avec sa
meére que par courrier et téléphone, pense qu’ibiest de respecter sa volonté de rester a
domicile.

Analyse : Une confusion généralisée des roles....

1/ A quelle titre interviennent le maire et le nea@djoint?

En tant que voisins? Amis? Ou élus locaux?

La gestionnaire n"a pas le droit de partager augdes informations qu’elle a recueilli aupres
de la personne, car ils n'ont pas de role dansdi@tien a domicile, et on voit mal en quoi ce
partage serait bénéfique pour la personne.

Leur statut d"élu leur donnerait le droit d”intarirgpour protéger I"ordre public, par exemple
en demandant une hospitalisation sous contrainteag de danger immeédiat pour la personne
ou pour les autres... mais la situation ne sembldepstifier.

La gestionnaire de cas rend compte de son act&ongpilote, qui lui-méme rend compte,
avec le porteur, a I’ARS. De l'avis des particigamle n"a pas de compte a rendre aux €lus
locaux.

2/ La gestionnaire de cas a été identifié par las éomme responsable de la décision de
maintenir la personne a domicile

Le choix de son domicile appartient a la persomn&ne protégée. Le curateur, s'il juge le
choix de la personne dangereux, doit en référ¢ugrides tutelles. Ici, la décision a été prise
par la personne. La curatrice et la gestionnaireagejugent ce maintien possible. Mais la
gestionnaire de cas se décrit comme « le réceptaclagressivité des élus ». Il semblerait
utile ici de rappeler qu’il s"agit d’'une décisiallégiale, et que la curatrice, en premiére ligne
sur cette question du lieu d"habitation, a étéiomée dans ses fonctions par le juge.

3/La gestionnaire de cas protége la personne, quajrotége la gestionnaire de cas?

Elle semble s”étre retrouvée en premiere ligneuser question qui concernait avant tout la
compréhension par les élus locaux des missiona BMAIA et du gestionnaire de cas, ce qui
pose la question du réle de I'encadrement. Unpaescipants évoque le sentiment d"étre ici
face a “un gestionnaire de cas sans MAIA”.
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