les universités d'étédela

performanceensanté

EN' QUOI LES USAGERS
/ ET LES CITOYENS
PEUVENT-ILS
CONTRIBUERA LA
PERFORMANCE DU
SYSTEME DE SANTE ?

Tours 2015
LES ACTES

www.performance-en-sante.fr



PROPOS LIMINAIRES

Christian ANASTASY
directeur général
de 'ANAP

Je suis particulierement heureux d'ouvrir cette 5¢ Université
d'été de la performance en santé, sous le patronage de la
ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des
femmes. Cette année constitue une premiére puisque nous
avons le plaisir de compter parmi nous des usagers et des
citoyens. Une présence 6 combien légitime... puisque cette
rencontre a justement pour théme : « en quoiles usagers et les
citoyens peuvent-ils contribuer a la performance du systéeme de
santé ? ». Je les remercie chaleureusement de leur présence...
certains viennent de loin.

Je voudrais également remercier Philippe Damie, et a travers
lui, toute I'équipe de I'ARS Centre-Val de Loire, pour leur accueil
aujourd’'hui mais aussi pour leur contribution a la préparation
de ce grand rendez-vous. L'Université d'été de la performance
en santé est un événement que nous avons souhaité itinérant
pour favoriser les échanges avec les professionnels sur tout le
territoire national, mais celan’est rendu possible que grace ala
mobilisation de partenaires locaux, au premier rang desquels
figurent les ARS. J'aimerais souligner ici également l'aide
précieuse apportée par le CHU de Tours ainsi que par les
services municipaux et ceux du conseil départemental
d'Indre-et-Loire.

C'est non sans une certaine émotion que j'ouvre cette
manifestation qui représente en quelque sorte une piéce
supplémentaire dans I'édifice initiéily a5 ans.

Cette édition est singuliére, je I'ai dit, car elle nous donne pour
la premiere fois I'opportunité d'élargir le cercle de la réflexion,
au-delades professionnels, a des citoyens, engagés ounondans
des associations, a des usagers occasionnels ou réguliers des
structures de notre systéme de santé. Cet cecuménisme n'est
pas seulement le fruit de notre volonté mais une nécessité liée
a notre conviction que la performance de notre systéme de
santé doit étre abordée selon des perspectives multiples et
avec la contribution du plus grand nombre. Ainsi, les patients,
les usagers citoyens, ont un réle a jouer pour faire évoluer le
systeme de santé, leur implication peut étre décisive.

C'est pourquoi, nous vous proposons de réfléchir ensemble aux
enjeux de la démocratie sanitaire et aux modalités d'une
co-construction des politiques de santé. Je tenaisavant celaa
adresser des remerciements particulierement appuyés a nos
partenaires institutionnels. lls ont beaucoup apporté a
I'élaboration du contenu du programme de cette Université
d'été, ils ont également contribué activement a la promotion
de cet événement dans leurs réseaux respectifs. ®

(®) vibéo

Philippe DAMIE
- directeur général,
| ARSCentre-Val de Loire

Je suis doublement ravi d'étre parmi vous aujourd’hui. D'une
part parce que cette Université d'été se déroule dans larégion
de la ministre de la Santé qui, a travers son projet de loi de
modernisation du systéme de santé, a voulu marquer une étape
supplémentaire dans ladémocratie sanitaire.

D’autre part, en région Centre-Val de Loire, nous avons réussi
a construire un partenariat fort, équilibré et structuré entre
I'ARS et les représentants des usagers.

La manifestation du réle des usagers dans notre région prend
plusieurs composantes:lesinstances de démocratie sanitaire,
la conférence régionale de santé et de l'autonomie, les
conférences de territoire au niveau départemental... Nous
tenons vraiment a unancrage de notre politique de santé dans
les territoires et souhaitons construire ensemble une politique
régionale de santé quiréponde aux besoins des usagers.

Des initiatives informelles se développent également dans
notrerégion. Je pense notammentala participation des usagers
au comité de pilotage PAERPA. Nous avons en effet été choisis
comme région expérimentatrice de ce dispositif en faveur des
personnes agées. La notion du parcours est au centre de ce
dispositifetle regard de I'usager estindispensable.

Par ailleurs nous avons engageé avec la médecine libérale un
travail surla formation des coordonnateurs en maison de santé
pluridisciplinaire, travail mené en partenariat avec I'EHESP, la
HAS et la Fédération francaise des maisons et péles de santé.
Nous avons eu le bon réflexe de faire appel aux représentants
des usagers pour participer et élaborer ensemble, et dés le
départ, le déroulement de ce programme de formation.
Jeciteraiaussilasollicitation des usagers au conseil de laFaculté
de médecine de Tours. Cela prouve que nous avons le réflexe
d'intégrer les usagers a la mise en ceuvre des politiques
publiques.

Je me félicite a cet égard que nous puissions aujourd'hui
associer deux termes: usagers et performance. Finalement en
tant qu'institution, nous sommes la pour mettre en ceuvre une
mission de service publique, au sens de mission «au public », et
les usagers nous rappellent en permanence que nous avons a
conduire ensemble cette politique de santé publique.

Pour toutes ces raisons, merci de votre participation active et
merci d'avoir sollicité la région pour accueillir cette Université
d'été. @

(®) vibéo


https://youtu.be/vlAS_Pdcw84
https://youtu.be/zR1D50qAc7I
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INTRODUCTION

EN QUOI LES USAGERS ET LES CITOYENS
PEUVENT-ILS CONTRIBUERALA )
PERFORMANCE DU SYSTEME DE SANTE?

SCO

L'’Agence Nationale d’Appui a la Performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP)
aorganiseé pour la 5¢ année consécutive I'Université d'été de la performance en santé. Aprés Avignon,
Strasbourg, Nantes et Lille, rendez-vous a été pris cette année les 28 et 29 aoit a Tours. Pour la toute
premiére fois et parce que nous sommes tous concernés par I'évolution de notre systéme de santé,
cette rencontre professionnelle de réflexion et de partage d'expériences a ouvert ses portes aux
usagers et aux citoyens, avec au total plus de 400 participants.

UN PROGRAMME DE QUALITE

Il est généralement admis que la consultation des usagers et
de leurs représentants est nécessaire lorsqu'il s'agit de définir
les orientations de nos politiques de santé, mais beaucoup font
aujourd’hui le constat que cela n'est pas suffisant.

« En quoi les usagers et les citoyens peuvent-ils contribuer a la
performance du systeme de santé ? Comment dépasse-t-on le
stade de la représentation pour atteindre celui d'une véritable
participation ? »

Professionnels de santé, élus locaux et nationaux, usagers,
experts, représentants associatifs, citoyens ont répondu pré-
sent a Tours pour débattre de ces questions.

Cette manifestation exceptionnelle a été organisée par I'ANAP,
en partenariat avec le Collectifinterassociatif sur la santé (CISS),
la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) et
I'Ecole des hautes études en santé publique (EHESP) et en étroite
coopération avec I'ARS Centre-Val de Loire.

La double vocation de ce rendez-vous est d'allier des éléments
de prospective et de partage d'expérience ainsi que de nombreux
échanges, animés par des experts reconnus dans leurs domaines.
Prés de 50 usagers et citoyens étaient présents et ont puinteragir

au cours de la manifestation avec les différents intervenants.
Leurs contributions vont étre intégrées aux actes de la manifes-
tation et solennellement remises a Marisol Touraine, ministre des
Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes.

UN EVENEMENT SINGULIER

L'Université d'été de la performance en santé a été créée en 2011
etrassemble chaque année plus de participants: 250 a Avignon en
2011,3004a Strasbourgen 2012,400a Nantes en 2013 et 500a Lille
en 2014. Avec pour la premiére fois, la participation des citoyens
et des usagers du systéme de santé, plus de 400 personnes ont
répondu présent pour cette 5¢ édition.

L'Université d'été a pour objectif d'instaurer un débat, de mener
une réflexion trés large sur le concept de performance et d'en
construire une vision prospective dans le domaine de la santé,
mais également de permettre des échanges entre participants
et experts autour d'initiatives concretes illustrant la performance
ensanté. Tous les acteurs du systéme de santé participent a ces
rencontres: médecins, soignants, gestionnaires, associations,
agences régionales de santé, administrations centrales, écoles
et Universités... et cette année des usagers et des citoyens. ®

n Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

UN CONCEPT SINGULIER,
UNE THEMATIQUE DIFFERENTE
CHAQUE ANNEE

Evénement singulier dans le paysage sanitaire et médico-social, I'Université de la
performance en santé est un rendez-vous convivial, interactif et contributif autour du théme
de la performance en santé. Chaque année, I'Université d'été aborde un theme différent :

* Avignon 2011 : Le concept de performance en santé

* Strasbourg 2012 : La coordination des acteurs en santé : effet de mode ou nécessité ?

* Nantes 2013 : Evaluer pour améliorer le systéme de santé : du bon usage des indicateurs

* Lille 2014 : Comment mobiliser les professionnels pour réussir le changement

* Tours 2015 : En quoi les usagers et les citoyens peuvent-ils contribuer a la performance
du systéme de santé ?
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CONTRIBUTION DES USAGERS

UNE DEMARCHE ORIGINALE

DE CO-CREATION
PENSEE PARET POUR [_ES CITOYENS
ET USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

SCO

L’ANAP, en partenariat avec le Collectif interassociatif sur la santé (CISS), la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie (CNSA) et I'Ecole des hautes études en santé publique (EHESP),

ainitié une réflexion sur la contribution des usagers a la performance de notre systéme de santé.
Le format habituel de I'Université d'été a donc été adapté de facon a intégrer un dispositif
participatif destiné a soutenir et a valoriser le point de vue des usagers. Une trentaine d’entre eux,
responsables associatifs ou simples citoyens, a ainsi activement contribué aux travaux a travers
cette démarche inédite de co-création.

ETAPES ET METHODOLOGIE

Un « carnet d'inspiration », rassemblant quelques éléments de 1. Comment vous impliquer dans la réflexion sur
réflexion sur les thématiques de la manifestation, a été remis aux les orientations des politiques de santé ?

participants en amont de I'Université d'été. Ce carnet présentait 2. Comment mieux répondre a vos attentes tout au long
notamment les trois questions clés autour desquelles allaient s'ar- de votre parcours de soins ?

ticuler les échanges. Chaque participant était invité a choisir I'une 3. Quelles pistes pour faciliter le suivi de vos traitements
d'entre elles et a suivre une sélection d'ateliers de prospective et et de ceux de vos proches ?

de retours d'expériences en lien avec chaque question:
Sur place, a I'occasion de la premiére session de travail, chaque
groupe s'est penché sur la question quilui était proposée en posant
tout d'abord les constats permettant de faire le point sur le degré
d'implication des usagers dans le systéme de santé...
Objectif de la deuxiéme session de travail: identifier les insuffi-
sances, les points faibles et susciter des propositions permettant
d'yrépondre.

i Laderniére séance de travail était consacrée al'approfondissement

% S ‘ ! etalasynthése de ces propositions. L'objectif était en particulier de

ENT."_S coNTR'BUER A o préciser les modalités de mise en ceuvre et d'identifier les parties

ETLES CITOYENS PEUVI prenantes a impliquer pour les réaliser.

El'I;USYLSTEMEDESANTE? JEESE o 28«1 Afin de fluidifier les débats et de produire en un temps relativement

court de véritables propositions, une équipe dédiée de facilitateurs!
était présente pour accompagner les usagers. En s'appuyant sur
une méthode inspirée du « Design thinking », ils ont contribué a
faire émergerlesidées, ales matérialiser al'aide de dessins, d'outils

DANS LA PRESSE...

Hospimedia, 4 septembre 2015 :

LA DEMARCHE DE L'ANAP POUR
DEPASSERLE STADEDE LA
REPRESENTATION DES USAGERS.

Pie

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015



UNE DEMARCHE ORIGINALE DE CO-CREATION
(suite),

f‘__.-—/ ~
i TECHNICITE )

NOTRE SYSTEME S'EST
CONSTRUIT AVEC DES
MECANISMES DE
REPRESENTATION POUR
ASSURER LE RESPECT DES
DROITS DES USAGERS.
CEPENDANT, CE TRAVAIL
NECESSITE D'ETRE DEPASSE
POUR DEVELOPPER

DES MECANISMES DE
PARTICIPATION. (@

Claire Compagnon Forum régional
« Les usagers ont la parole », 2014

Proposer Approfondir

vos idées et synthétiser

Concrétiser une solution
et synthétiserla

Identifier les modalités
d'implication de l'usager

Poser les premiéres
solutions face aux

et partager les différents constats collectifs de démarche
constats I'apres-midi
+ plateau débats + retravail externe
I'avis du patient I'équipe encadrante
dans la décision prépare la session de
thérapeutique travail du lendemain

de médiation, d'outils de prototypage collaboratif et ales convertir
en propositions qui ont été affinées tout au long des sessions de
co-création. @

ARETENIR!

Lesusagers ont tout d’abord exprimé leur souhait que I'Université
d'été continue de se tenir chaque année, en associant désormais
les usagers, compte tenu des bienfaits qu’elle apporte. lIs ont fait
le constat que tout usager a eu ou aura a un moment de sa vie des
difficultés a accéder a des informations qui le concernent, et qu'il

, ANEPF ®@Pharma_ANEPF - 29 aodt

Nous n'avons pas I'expertise mais I'expérience...

était important d’exprimer ce constat dans un cadre rassemblant
des professionnels.

1.Weave AR, cabinet de conseil en stratégie et en innovation (Wwww.weave-air.eu)

nous permettre de dire les choses est une trés
belle étape. Les usagers a #univanap

« =3 * =




CONTRIBUTION DES USAGERS

COMMENT LES USAGERS
PEUVENT-ILS S'IMPLIQUER
DANS LA REFLEXION SUR
LES ORIENTATIONS DES
POLITIQUES DE SANTE ?

Groupe de travail 1
O

PRESENTATION DE LA QUESTION

L'undes enjeux essentiels de ladémocratie sanitaire consiste a créer
les conditions d'une participation effective des citoyens aux poli-
tiques de santé dont ils sont justement les destinataires.

Les citoyens et les représentants d'usagers se rassemblent et sont
consultés afin de partager leur expérience et d'alimenter la réflexion
sur des enjeux tels que I'organisation du territoire de santé, le rem-
boursement des soins et des traitements ou encore les nouvelles
répartitions des roles entre les personnels soignants dans la prise
en charge.

Ces contributions peuvent étre apportées dans le cadre de comités,
d'assemblées participatives ou de forums d'échanges.

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

CONSTATS PARTAGES PAR LES USAGERS

Les participants ont élaboré une cartographie des acteursimpliqués

dans cette démocratie sanitaire. L'élaboration de ce schéma a mis

en évidence la trés grande diversité des intervenants concernés a

chacun des niveaux étudiés (national / régional / local).

Au niveau local, les participants ont identifié trois manques sur les-

quels ils ont ensuite fait des propositions d'amélioration:

* Un manque de formation et donc de reconnaissance de certains
représentants d'usagers siégeant aux comités d'établissement
(cf. solution 1),

* Une séparation des modalités de représentations entre sanitaire
et médico-social, avec le cas particulier de la psychiatrie et de la
santé mentale (cf. solution 2),

* Le recours insuffisant aux initiatives de type « patients experts »
(cf. solution 3).



COMMENT LES USAGERS PEUVENT-ILS S'IMPLIQUER DANS
LA REFLEXION SUR LES ORIENTATIONS DES POLITIQUES DE SANTE ?
GROUPE DE TRAVAIL 1 (suite)

RESTITUTION DES TRAVAUX DES USAGERS

Les usagers ont restitué en séance pléniére la synthése de leurs travaux.

GROUPE DE TRAVAIL 1:

COMMENT LES USAGERS PEUVENT-ILS S'IMPLIQUER DANS LA REFLEXION

SURLES ORIENTATIONS DES POLITIQUES DE SANTE ?

Les participants a cet atelier se sont attachés a étudier les différences de prise en charge des acteurs
et usagers en fonction de leur région. Les travaux de |'atelier constatent que les usagers n'ont pas plei-
nement conscience du réle qu'ils jouent, ni du fait qu'ils se doivent de rechercher des informations pour
se mettre ajour. lIs constatent aussi que I'usager n'est habituellement pas considéré comme un acteur
compétent ayant les mémes prérogatives qu'un professionnel.

Aujourd’hui, étre malade devient rapidement un fardeau, d'autant plus lorsque I'on est un bénévole. lI faut
donc travailler sur la question des moyens octroyés aux usagers. Le groupe de travail a ainsi conclu que
les représentants des usagers devaient étre véritablement impliqués dans les associations agréées afin
de bénéficier de la formation dont ils ont besoin.

Le groupe de travail s'est aussi attaché au principe de décloisonnement entre le social et la santé, et a
souligné I'importance du parcours des personnes qui doivent étre bien accompagnées, bien prises en
charge et doivent étre aidées a redevenir des citoyens a part entiére.

SOLUTIONS PROPOSEES
A partir de ces constats, trois propositions ont été formulées par
les participants:

>Développer des programmes deformationet d'accompagnement

ala prise de mandat des représentants d'usagers

Certains participants de |'atelier étaient des représentants d'usa-

ger en établissement. lIs ont ainsi pu partager leur expérience et,

notamment, exprimer le besoin d'accompagnementlors delaprise
d'un mandat de ce type:

* Création d'un programme de formation spécifique permettant de
mettre a jour leurs connaissances et mise en place d'un dispositif
de validation de ces acquis permettant de renforcer leur recon-
naissance par les professionnels de santé.

* Formalisation du processus de passation entre un mandataire
et son successeur: par exemple, prévoir un délai durant lequel le
mandataire et son successeur travailleraient en binbme afin de
permettre une meilleure fluidité dans la transmission des dossiers.

>Décloisonner les modalités de représentation entre le sanitaire,

le médico-social et la psychiatrie

Le témoignage de certains participants met en avant des disparités

dereprésentation suivant les typologies d'établissement: sanitaire,

médico-social et psychiatrie.

Leurs préconisations:

* Créer des structures de représentation des usagers dans |'en-
semble de ces établissements, en particulier pourle médico-social
etlapsychiatrie ol ces structures sont moins présentes qu'au sein
des établissements sanitaires.

» Mettre en place une coordination entre les structures de ces dif-
férents domaines.

Les participants recommandent d'adapter les modalités de repré-
sentation et d'échanges en tenant compte du type de relation
engagée. Cela permettrait, notamment, de tenir compte de la dif-
férence entre la prise en charge sanitaire, qui a vocation a étre de
courte durée, et la prise en charge médico-sociale et psychiatrique
qui nécessitent plus souvent un accompagnement de moyen et
long terme.

> Développer le recours aux patients experts et valoriser leur
role auprés des professionnels

Le patient expert désigne celui qui, atteint d'une pathologie chro-
nique, développe une connaissance pointue de sa maladie. Il est
acteur de sa propre santé mais peut également intervenir en tant
que personne ressource pour aider les professionnels a adapter et
enrichir leurs pratiques.

Les participants ontinsisté surlanécessité de développercerole.lls
proposentainsid‘accorder un statut spécifique aux patients experts,
reconnu par les professionnels de santé. lls préconisent également
de faciliter leur formation sur les nouveaux traitements et prises en
charge, les évolutions de la recherche. ®

, ANEPF ®@Pharma_ANEPF - 29 aodt

Méme sinous n'avons pas I'expertise,
nous les usagers nous avons I'expérience.
#univanap

*« =3 w =



https://youtu.be/NdmUSWM0lsQ

CONTRIBUTION DES USAGERS

COMMENT MIEUX REPONDRE
AUX ATTENTES DES

USAGERS TOUT AU LONG

DE LEUR PARCOURS DE SOINS ?

Groupe de travail 2
SO

PRESENTATION DE LA QUESTION

Associer les usagers a une réflexionlocale et les impliquer surle long
terme est un enjeu primordial pour de nombreux acteurs du systéeme
de santé afin de pouvoir répondre au mieux aux besoins des patients
etdeleurs proches. lls peuvent étre consultés lors de la création ou

delarénovationd'une structure pour témoigner de leur expérience LES PARTICIPANTS ONT

des services de santé, identifier d'éventuels points d'amélioration et , ,

contribuer a la recherche d'une solution. REFLECHI AUX PARCOURS
Ainsi, les usagers peuvent étre appelés a donner leur avis sur des DE SO| NS DANS D EUX
maquettes d'espaces a construire. lls sont également a méme de SECTEURS: PSYCHIATRIEET

tester de nouveaux parcours au sein des établissements de santé

(signalétique, information, accueil...). Leur implication permet, parle M CO (M ED ECI NE C HIRU RG IE
recueil de témoignages, d'évaluer la qualité percue du service rendu. OBSTETRI Q U E) - @]
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COMMENT MIEUX REPONDRE AUX ATTENTES DES USAGERS
TOUT AULONG DE LEUR PARCOURS DE SOINS ?
GROUPE DE TRAVAIL 2 (suite)

RESTITUTION DES TRAVAUX DES USAGERS

Les usagers ont restitué en séance pléniére la synthése de leurs travaux.

GROUPE DE TRAVAIL 2:

COMMENT MIEUX REPONDRE AUX ATTENTES DES USAGERS

TOUT AU LONG DELEUR PARCOURS DESOINS ?

Ce groupe s'est intéressé aux soins de premier recours, aux soins palliatifs, ainsi qu'aux deux parcours
spécifiques de la MCO et de la psychiatrie. Il exprime qu'un mode de représentation officiel des usagers
existe des lors qu'il est question d'une structure importante de la chaine du parcours de soins.

Le groupe de travail a dressé le parcours d'un citoyen consultant son médecin pour une pathologie qui
le méne soit a se rendre a I'hopital, soit a retourner chez lui. Dans la premiere hypothese, différentes
structures médicales oumédico-sociales s'occuperont de ce patient. Dans la seconde, il n'existe aucune
structure faisant le lien entre tous les domaines ol une représentation existe.

Le groupe conclu donc que des éléments font défaut dans le parcours, et que les usagers sontenmanque
d'information. Le groupe a doncimaginé une forme de « Lab Santé » proche du domicile et de la ville. Il
s'agiraitd'unlieud'échange, d'information et de concertation animé et structuré aveclesinstitutions, qui
aurait pour objectif principal de permettre aux usagers qui en ont besoin de s'exprimer, d'étre informés

et d'apprendre a se défendre, le cas échéant.

CONSTATS PARTAGES PAR LES USAGERS

Les participants ont réfléchi aux parcours de soins dans deux sec-

teurs: psychiatrie et MCO (Médecine chirurgie obstétrique). Laréa-

lisation de ces parcours a mis en avant trois constats:

* L'existence d'écarts entre laréalité observée et laréglementation
notamment en termes de représentation des usagers (par ex. pré-
sence d'unseul représentant aulieu de deux au sein dela CRUQPC,
Commission des relations avec les usagers et de la qualité de la
prise en charge, ou refus de considérer ces représentants comme
astreints au secret professionnel par les professionnels de santé),

* Une représentation forte au sein de I'hopital mais faible sur les
étapes amont et aval du parcours de soins,

* Le besoin de modes de fonctionnement plus participatif et colla-
boratif afin de permettre I'expression de chacun a chaque étape
du parcours de soins.

Les participants ont travaillé sur ces deux derniers constats pour

élaborer leur proposition.

SOLUTIONS PROPOSEES

Afin d'impliquer les usagers citoyens au-dela des établissements
sanitaires ou médico-sociaux, le groupe a proposé la création, au
niveau municipal, d'un Lab Santé.

Ce Lab serait a la fois un espace physique identifiable, facilement
accessible et un portail numérique permettant d'accompagner des

projets locaux d'amélioration de la qualité et de I'accés au soin. Il est
ouvert a tous et permet, via I'implication sur des projets concrets,
de contribuer al'amélioration du systéme de santé local.
L'animation de ce Lab serait confiée a une personne dédiée, qui
s'appuierait sur une communauté pluridisciplinaire (représentants
d'instances publiques départementales et locales, de professionnels
de santé, d'assistantes sociales d'élus, de citoyens malades ounon,
dereprésentants d'associations...). @

@)

AFIN D'IMPLIQUER LES
USAGERS CITOYENS AU-DELA
DES ETABLISSEMENTS
SANITAIRES OU MEDICO-
SOCIAUX, LE GROUPE A
PROPOSE LA CREATION,

AU NIVEAU MUNICIPAL,

D'UN LAB SANTE. )



https://youtu.be/NdmUSWM0lsQ

CONTRIBUTION DES USAGERS

QUELLES PISTES PEUVENT

FACILITER LE SUIVI
DU TRAITEMENT DE

SES PROCHES?

Groupe de travail 3
SO

PRESENTATION DE LA QUESTION

L'observance thérapeutique est I'adéquation entre le comporte-
ment du patient et le traitement proposé. En Europe, celle-cin'at-
teindrait pasles 70 % selonunrapportrécent de|'OMS. L'objectif du
groupe de travail était ainsi de réfléchir aux modalités d'implication
des usagers pour accroitre ce taux.

FACTEURS CLES FAVORISANT L'OBSERVANCE

THERAPEUTIQUE

Les participants ont commencé a explorer les facteurs clés sus-

ceptibles d'accroitre le respect des traitements par les usagers:

* |'’échange avec le corps médical pour co-construire une relation
de confiance et faciliter la prise de décision conjointe,

* le soutiende I'entourage ou des aidants, en particulier lanécessité
de garder une attitude inchangée vis-a-vis de la personne malade.

* le suivi psychologique au-dela du traitement thérapeutique qui
devrait étre pris en charge par la Sécurité sociale,

* dans certains cas, le recours a des médecines alternatives pour
soulager physiquement et moralement le patient.

LA CONFIANCE, SOCLE DE L'OBSERVANCE

La confiance ressort comme un élément central de I'observance

thérapeutique. Elle doit s'instaurer a plusieurs niveaux:

* Laconfiance intra-personnelle (en soi) est souvent minorée alors
qu'elle constitue un des piliers du respect de la prescription thé-
rapeutique par l'usager. Un support psychologique associé ades
soins « paramédicaux » (kinésithérapie, ostéopathie, homéopa-
thie, acupuncture...) peut souvent aider les usagers a conserver
leur motivation dans la durée,

* La confiance inter-personnelle entre I'usager et son médecin,
et plus largement le corps médical, est bien sir fondamentale

* Les échanges d'informations avec |'usager, notamment via le dos-
sier médical partagé qui devrait étre accessible par le patient a
tout moment, doivent apporter la pédagogie nécessaire a une
meilleure compréhension de sa maladie et de son traitement.

SOLUTIONS PROPOSEES

Créer les conditions favorables a la confiance:

Plusieurs idées-forces ont été proposées par les participants pour

développer un environnement propice au développement de la

confiance de 'usager:

* L'usager doit pouvoir rapidement obtenir les informations sur son
traitement et sur les soutiens psychologiques et paramédicaux
possibles, viala création d'un point de contact unique, en mettant

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015
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L'USAGER DOIT POUVOIR
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QUELLES PISTES PEUVENT FAG
LE SUIVIDU TRAITEMENT DE SES PROC
GROUPE DE TRAVAIES

RESTITUTION DES TRAVAUX DES USAGERS

Les usagers ont restitué en séance pléniére la synthése de leurs travaux.

GROUPE DE TRAVAIL 3:

QUELLES PISTES PEUVENT FACILITERLE SUIVIDU TRAITEMENT DE SES PROCHES ?

Le groupe asouhaité traiter la question aun niveau supérieur, en s'attachant al'hygiéne de vie des usagers
ainsiqu'aleur prise de conscience et aleur éducation. lladoncabordé lanotion d'« observance thérapeu-
tique » plutét que la seule question du traitement médicamenteux. En effet, 'observance thérapeutique
ne se résume pas a I'étape de l'apparition de la maladie, mais peut étre exercée en amont dans le cadre
d'actions de prévention et d'éducation thérapeutique.

Le groupe décrit deux conditions permettant au parcours de bien se dérouler, voire a la guérison de se

produire:la confiance intrapersonnelle et la confiance interpersonnelle et précise que la fluidité réciproque
desinformations peut améliorer la confiance qui existe entre le soignant et le soigné.

Autre theme d'importance, I'information: sa circulation doit étre plus importante aupres de I'usager, mais
aussi entre les professionnels. Les patients ayant besoin d'informations claires et accessibles, le groupe
de travail a préconisé la création d'un portail en ligne rassemblant les renseignements relatifs a la prise
encharge de pathologies lourdes et al'observance thérapeutique. Il s'agit d'activer davantage larelation
entre le médecin et le patient, tout en sortant d'un cadre parfois encore trop paternaliste.

enréseau des structures et instances d'information qui existent
déja sur le territoire. Pour ce faire il est nécessaire de:

verait ainsi facilitée et pourrait étre ensuite prolongée naturel-
lement a domicile.

> Cartographier et répertorier les multiples dispositifs en place
afin de clarifier les réles respectifs de chacun au regard des
besoins des usagers,

> Créer un portail internet unique d'accés a l'information pour a
la fois se repérer dans les dispositifs existants et obtenir une
information fiable et vérifiée par des professionnels (médica-
ments, thérapies, effets indésirables...).

Pour constituer ce réseau, il faut pouvoir compter sur I'impulsion

des ARS, Agences régionales de santé.

* |l est également proposé d'intégrer les professionnels inscrits
au répertoire ADELI pouvant venir en soutien aux usagers (psy-
chologues et professionnels paramédicaux) dans le dispositif de
remboursement des soins par le régime de Sécurité sociale. Ces
actes ne sont en effet pas remboursés aujourd’hui alors qu'ils
contribuent a renforcer la confiance en soi comme cela a été dit
précédemment.

* Les associations d'usagers peuvent aussi aider les patients tout
au long de leur suivi thérapeutique. Ce support pourrait en par-
ticulier étre systématisé par la signature de conventions venant
contractualiser leurs relations avec les hépitaux. L'action des
représentants associatifs au sein des établissements s'en trou-

En conclusion, les participants ont souhaité rappeler que le méde-
cinestincontournable dans larelation de confiance qu'il entretient
avec son patient. Les associations et professions paramédicales
ne doivent donc pas s'y substituer mais peuvent contribuer a
I'accompagnement du patient. @

CREER UN PORTAIL INTERNET
UNIQUE D'ACCES A
L'INFORMATION POUR A LA
FOIS SE REPERER DANS LES
DISPOSITIFS EXISTANTSET
OBTENIR UNE INFORMATION
FIABLE ET VERIFIEE PAR DES
PROFESSIONNELS. ()



https://youtu.be/NdmUSWM0lsQ

VIDEOS

12 INTERVIEWS EN VIDEO...

SCO

En quoiles usagers et les citoyens peuvent-ils contribuer a la performance du systéme de santé ?
Des usagers et des professionnels de santé ont répondu a de courtes interviews pendant
I'événement pour donner leur point de vue sur cette question.

» EQUILIBRERLA RELATION ENTRE
PROFESSIONNELS ET USAGERS EST
DETERMINANT POURLE SYSTEME
DE SANTE

» LES USAGERS
NOUS EN PARLENT...

»LES CITOYENS SONTLES PILIERS
DE LA DEMOCRATIE SANITAIRE

» LA PRISE EN COMPTE DE LA VOIX DES
USAGERS EST NECESSAIRE POUR
L'EVOLUTION DU SYSTEME DE SANTE

a

Glalaina £! FRET DE LANGAVANT

» LEXPERIENCE PATIENTEST
DECISIVE POUR LA PERFORMANCE
DU SYSTEME DE SANTE

» LES PROFESSIONNELS NOUS
EN PARLENT...

» DES EXPERIENCES ET DES
PROPOSITIONS POUR DEMOCRATISER
LE SYSTEME DE SANTE

» VALORISER LAPPORT DU CITOYEN
DANS LAPPRECIATION DELA
PERFORMANCEET DE LA DECISION
POLITIQUE

»UDT 2015 : UNINSTITUT
POUR LA DEMOCRATIEEN
SANTE AU SERVICE DES
CITOYENS

» LEMINISTERE DE LA SANTE
NOUSEN PARLE...

» LA PERFORMANCE DOIT CONCERNER
TOUS LES ACTEURS DES DEMARCHES
COMMUNAUTAIRES EN SANTE

» LE DIRECTEUR GENERAL DE LANAP
NOUS EN PARLE...

Retrouvez toutes les vidéos sur le compte Yoll {1 ANAPSANTE
ou sur http://www.anap.fr/actualites/videotheque
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http://www.anap.fr/actualites/videotheque
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https://youtu.be/xcMjpkkpphU
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CONFERENCE INTRODUCTIVE

LA PLACE DE LUSAGER

DANS LE SYSTEME DE SANTE
VERS UNE VRAIE DEMOCRATIE SANITAIRE ?

CSCO

Didier TABUTEAU, responsable de la chaire Santé-Sciences politiques (Paris) — co-directeur, Institut Droit et Santé

L'émergence de la démocratie sanitaire est le fruit d'un long cheminement qui s'est fait en marge
des grands débats politiques. La prééminence historique des professionnels de santé et
notamment celle des médecins s'est transformée, grace a I'action des associations de patients,
en dialogue ayant permis la reconnaissance Iégislative des droits des patients.

La problématique de la place du citoyen et de la performance du
systéme de santé pose une questioninduite par le rapprochement
de ces deux termes.

«RESULTAT OPTIMAL QU'UNE MACHINE PEUT OBTENIR »
Performance: spontanément on se méfie de ce mot ambigu
emprunté au vocabulaire anglais des courses de chevaux. Définition
duRobert: « résultat optimal qu'une machine peut obtenir ». Appliqué
alasanté, celaheurte!

Heureusement, en vieux frangais, I'origine du terme est « parfor-
mer », c'est-a-dire « parfaire, améliorer, mener a bien » selon le dic-
tionnaire d'Alain Rey. C'est le sens qu'il faut retenir.

Quels sont les enjeux pour les professionnels de santé: la
conscience professionnelle, I'entretien des connaissances, 'amé-
lioration des pratiques, rendre un service le meilleur possible.
Mais le débat sur la performance oscille toujours entre « étre le
meilleur » ou « étre trés bon ».

Le premier « palmarées » des hopitaux en 1997 a déclenché un
séisme. Pourtant I'approche était embryonnaire. Mais le débat a
montré une confusion entre « meilleur » et « trésbon ». En dépit de
sonappellation, il s'agissait de permettre a chacun, et nonauxseuls
initiés, de connaitre les « trés bons » services et non de labelliser
le meilleur service... La recherche d'information sur la qualité des
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soins est une exigence et une évidence mais le systéme apendant
longtemps été fondé sur le secret.

Ce contexte, lanotion de démocratie sanitaire symbolise la volonté
detransparence de participation des usagers. Le systéme de santé
a été construit, en France, par le corps médical dans le cadre d'un
conflit séculaire avec les pouvoirs publics. A partir de 1945 et la
création de la Sécurité sociale, il a été placé dans la sphére de la
démocratie socialerelevant de lalégitimité des partenaires sociaux.

LES ORIGINES DE LA DEMOCRATIE SANITAIRE PEUVENT
ETRE TROUVEES DANS PLUSIEURS MOUVEMENTS
L'expression estinventée alafindesannées 1990 pour exprimerla
volonté de I'expression de la participation des usagers et de leurs
associations dans le systéme de santé. Parallélement, la relation
médecin-malade évolue d'un modéle paternaliste vers des modéles
informatif, interprétatif et méme délibératif. Mais la thématique
santé n'a pas, dans notre pays, la place qui devrait lui revenir dans
le débat politique, ce qui explique I'émergence tardive de ladémo-
cratie sanitaire.

La premiére source de la démocratie sanitaire est la doctrine de
I'numanisation des hopitaux. Dés les années 1945-1950, I'ob-
jectif politique de suppression des salles communes est affirmé.
L'ambition est de parvenir a des chambres de quatre lits... Maisiil
s'agit ausside lutter contre le bruit supporté par les malades dansle
service hospitalier oud'adapter les heures de réveil des personnes
hospitalisées.En 1970, ala suite du rapport Ducamin, une politique
d’humanisation des hépitaux est clairement affirmée. En 1972, les
chambres de plus de quatre lits représentent encore plus de 29 %
des lits des hopitaux généraux publics selon un rapport de I'lGAS.
En 1974, la charte du patient hospitalisé signe la reconnaissance
administrative de certains droits des malades...

’ Fabrice Pilorgé @Fabrice_Pilorge - 28 aoit

Didier Tabuteau - la démocratie sanitaire:
le fruit du face a face entre la démocratie
politique et la démocratie sociale. #univanap
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LA PLACE DE L'USAGER DANS LE SYSTEME DE SANTE
VERS UNE VRAIE DEMOCRATIE SANITAIRE ? (suite)

La deuxiéme source peut étre trouvée dans la révolution jurispru-
dentielle qui caractérise la décennie 1988-1998 sur le champ du
droit de la santé avec une succession de décisions retentissantes
delaCour de cassation et du Conseil d'Etat. Le droit 4 I'information
et le droit a I'indemnisation en cas d'accident médical, et méme
dans certains cas d'aléa thérapeutique, sont affirmés avec vigueur.
Latroisi€me source est bien évidemment la montée en puissance
du mouvement associatif dans les années 1980. La lutte contre le
sida et le combat de 'AFM avec le téléthon montrent I'importance
des associations pour orienter ou mémeimposer une politique de
santé publique. De plus, en France, le mouvement associatif s'est
structuré sous une forme « confédérale », pour reprendre le voca-
bulaire des syndicats, c'est-a-dire enréunissant au seind'un collec-
tif inter-associatif des associations de malades, des associations
familiales, des associations de consommateurs et les associations
du secteur duhandicap. Cette construction va peser politiquement
et fortement contribuer al'élaboration du projet de loi sur le droit
des malades.

L'action politique s'empare de la problématique des droits des
malades dés 1989, avec une premiére communication en conseil
des ministres de Claude Evin, puis avec une deuxiéme communi-
cation en conseil des ministres en 1993 faite par Bernard Kouchner.
Enfinles Etats généraux de la santé de 1998-1999 débouchent sur
I'élaboration du projet de loi qui devient la loi du 4 mars 2002.

La démocratie sanitaire, aujourd’'hui en construction, est confron-
tée a de nombreux défis dans un contexte de succession de crises
sanitaires et de montée des difficultés d'accés au systéme de santé
(déserts médicaux, obstacles financiers dans I'accés aux soins,
complexité de la prise en charge des maladies chroniques...)

DES DEFIS POUR AMELIORER LE SYSTEME DE SANTE
Quelques défis peuvent étre soulignés au regard de la question
dela performance et donc de I'amélioration du systéme de santé.
« 1°" défi: Le partage de la compétence entre les hyperspécialités,
lamédecine de premier recours et les patients eux-mémes. Avec
internet, le champ de l'information accessible aux usagers est
considérable. Les protocoles sont disponibles. Le réle des malades
dans la prise en charge de leurs pathologies est plus que jamais
crucial. Cette transformation doit étre prise en compte dans la for-
mation professionnelle et le fonctionnement du systéme de santé.
» 2¢défi: Laccompagnement des personnes pour les parcours les
plus difficiles. Une coordination concréte et associant les différents
interlocuteurs doit se mettre en place.

» 3¢ défi: L'orientation dans le systéme et la connaissance du sys-
téme. Sides progrés ont été faits, il faut encore renforcer I'informa-
tion publique et professionnelle validée, pour permettre a chacun
de bénéficier des « trés bonnes » prises en charge.

» Dernier défi: L'inégalité d'accés au systéme de prévention médi-
calisée et de soins. L'assurance maladie doit retrouver une place

DANS LA PRESSE...
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«NOUS ASSISTONS A UNE MONTEE
EN PUISSANCE » (Didier Tabuteau)

Celui qui fut, au cabinet de I'ex-ministre de la

Santé Bernard Kouchner, la cheville ouvriére
de laloi sur les droits des patients de 2002 a
présenté ce qu'il estime étre les défis a venir
en matiere de démocratie sanitaire, dont le
«partage de lacompétence » et des
connaissances avec |'usager.

prépondérante dans I'ensemble des secteurs, y compris les soins
courants. La croissance du réle des assurances complémentaires
menace I'égalité d'accés au systéme de santé.

EN CONCLUSION

» La démocratie sanitaire doit se construire avec persévérance et
détermination. La représentation des usagers doit étre adaptée
aux capacités des associations, lesquelles doivent étre soutenues
par la collectivité, compte tenu de I'intérét général qui s'attache a
leur action.

* L'instabilité et la variabilité de la notion de territoire en santé
posent probléme. La démocratie sanitaire doit se construire dans
des cadres géographiques stables permettant au mouvement
associatif et aux usagers de développer leur action dans la durée.
* Le statut etla place des professions de santé doivent étre revisi-
tés. Elles se sentent parfois assaillies par lamultiplication d'évalua-
tions, de procédures, de contréles, de mises en cause. Leur place
doit étre clarifiée et confortée au sein de la démocratie sanitaire.

La confiance est sans doute le ressort fondamental du systeme de
santé. Elle, seule, peut fonder les coopérations et les partenariats
qu'appelle un systéme de santé moderne. N'oublions pas cette
maxime: « Seul on va plus vite, a plusieurs on va plus loin ». C'est
I'espoir formé pour ces deux journées de réflexion! ®

)

LA THEMATIQUE SANTE N'A PAS,
DANS NOTRE PAYS, LA PLACE
QU’ELLE MERITE DANS LE
DEBAT POLITIQUE. (0

Didier Tabuteau



https://youtu.be/Knz9fR8j074

PATIENTET

PLATEAU-DEBAT 1 Animé par Thierry GUERRIER, journaliste-présentateur

PROFESSIONNELS DE SANTE
LA DECISION PEUT-ELLE ETRE PARTAGEE 7

SCO

Giovanna MARSICO, responsable du pdle citoyen, Cancer Campus
Jean GODARD, vice-président, College de Médecine Générale

En France, la formation doit évoluer vers la décision thérapeutique partagée, une médecine
« du temps et de la parole », pour que la prise en compte des choix du patient soit la plus adaptée.

G. Marsico définit la décision thérapeutique partagée « chain deci-
sion making », comme le processus de prise de décision entre le
patient et les équipes professionnels qui se base sur les derniers
résultats cliniques et qui tient compte des éléments caractérisant
le patient et les professionnels (les représentations, les croyances,
I'histoire personnelle, les besoins, les connaissances...). Lobjectif
est de définirlaprise en charge la plus pertinente et personnalisée
possible afin de générer une adhésion thérapeutique du patient.
Le réle du médecin est d'aider le patient a exprimer ses besoins.

LA DECISION THERAPEUTIQUE EST UNE

EXPERIENCE PARTAGEE

La décision thérapeutique partagée n'est pas seulement une
attitude humaniste. Il s'agit d'un protocole, avec des instruments
d'aide a la décision, qui doivent étre spécifiques aux différentes
pathologies. Cette démarche a été expérimentée et évaluée au
Canada (Québec) et aux Etats-Unis. En France, ce dispositif est peu
connu des professionnels de santé. Le groupe de travail Freedom
(French Collaboration on Decision Making) composé de chercheurs,
professionnels de santé, représentants de patients... partage cette
culture de la décision partagée.

G. Marsicoregrette que les réunions de concertation pluridiscipli-
naire en cancérologie n'intégrent pas la présence du médecin géné-
raliste et celle du patient dans la décision thérapeutique. Le docteur
Godard confirme que certains médecins se positionnent en tant
que sachant face au patient. Le partage thérapeutique est nouveau
etles médecins généralistes commencent a étre formés. lIrappelle
que le médecin généraliste est un accompagnateur. « La décision
thérapeutique est une expérience partagée, une accumulation
dans le temps de données au cours de séances différentes, qui se

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

DANS LA PRESSE...

APM, 31 aolt 2015 :
UNE POSTURE PARFOIS « PATERNALISTE »

DU CORPS MEDICAL FAIT OBSTACLEA LA
DECISION THERAPEUTIQUE PARTAGEE.
(représentante d'usagers)

construit dans un climat de confiance. Ce qui vaamener I'évaluation
du professionnel. Le médecin est un spécialiste, ce qu'il fait, per-
sonne d'autre ne peutle faire. Ce dialogue spécifique va permettre
I'accumulation dans le temps de la connaissance du patient et dela
confiance, quin'est pas de I'amitié mais de 'empathie.

LA MEDECINE GENERALE: MEDECINE DU TEMPS
ETDELAPAROLE

Pour G. Marsico, les décisions doivent étre prises avec le méde-
cin généraliste mais souvent il est écarté du parcours de soins a
I'hépital, notamment lorsque le patient déclare une maladie grave.
Comment rétablir unlien entre lamédecine de I'hépital et laméde-
cinedeville? Pourle docteur Godart, le médecin généraliste devrait
rester un référent et un guide dans le parcours de soins aigu. Il ne
faut pas parler de médecin traitant mais de premier recours. Le
premier recours permet d'empécher la désertification, et doit per-
mettre I'accés aux soins.

Le médecin doit étre un accompagnateur, coordonnateur de son
parcours. Aujourd’hui, devant la chronicité et la polypathologie, le
patient sera soigné par plusieurs professionnels. L'enjeu du sys-
téme de santé al'heure ou le nombre de médecins généralistes
diminue et ou les hdpitaux (hotamment parisiens) se projettent
dans la proximité est de développer la décision thérapeutique
partagée. ®

, ANEPF @Pharma_ANEPF - 28 aout

Les patients veulent davantage d'implication
dans la procédure de décision thérapeutique.
#univanap
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PLATEAU-DEBAT 2

CLASS ACTION EN SANTE
QUE VONT-ELLES BOULEVERSER?

SCO

Yvanie CAILLE, directrice générale, RENALOO

Maitre Charles-Henri CARON, avocat, HOGAN LOVELLS

L'action de groupe est un nouveau mécanisme judiciaire dont le texte est actuellement
en débat parlementaire. « En I'état actuel, il est prévu une entrée en vigueur au plus .

tard le 1°"juillet 2016 », d’aprés maitre Caron.

Maitre Caron précise que « c'est une action judiciaire qui serait

engagée par une association agrée, afin que les usagers de santé

puissent solliciter la réparation de leurs dommages corporels auprés

d’un défendeur pour le manquement de ce défendeur a ses obliga-

tions légales ou contractuelles ».

« 3 types de défendeurs sont envisagés dans la version actuelle »

du texte:

« le fabricant (les laboratoires pharmaceutiques pour les médica-
ments ou les dispositifs médicaux, les produits cosmétiques),

*le fournisseur,

« les prestataires utilisant les produits en question: les profes-
sionnels de santé, les médecins, les établissements de santé.
L'association introduirait'action auprés de lajuridiction compé-
tente en présentant plusieurs dossiers individuels, et le juge se
prononcerait au vu de ces dossiers individuels, dans un premier

temps, sur un jugement en responsabilité.

La version actuelle de la loi prévoit que seules les associations
agréées au niveau national pourront porter ces actions de groupe.
Pour maitre Caron, « le projet de loi de santé est intéressant en ce
quiconcerne l'action de groupe parce qu'il prévoit avant le jugement
sur la responsabilité qu'une médiation facultative puisse avoir lieu
ala demande du juge. » « C'est une maniére d'éviter la longueur de
I'action de groupe, puisque comme dans toute action judiciaire, elle
est tres longue ».

UN OUTIL SUPPLEMENTAIRE POUR LES VICTIMES,
SELON YVANIE CAILLE

Yvanie Caille, « voit arriver les actions de groupe avec intérét. Dans
le cadre de la réparation des préjudices, on voit a quel point les vic-
times d'accidents médicaux sont confrontées a d’intenses difficultés
dans les procédures qui sont trés longues, qui sont aussi surtout
trés difficiles, complexes, et surtout avec un trés grand déséquilibre
entre les forces en présence.

Aujourd’hui, on a des patients face a dimmenses laboratoires
pharmaceutiques, méme sion a vu que les actions de groupe, ce
ne serait pas nécessairement que les industriels du médicament
ou du dispositif ».

Yvanie Caille espére également « que les actions de groupe pour-
ront mutualiser les colts et permettre un accés plus équitable aux
procédures ».

LA MISEEN APPLICATIONDELAFUTURELOI
« On anticipe ce qui pourrait se passer pour voir comment se
dérouleraient les actions par comparaison avec la loi Hamon qui

introduit I'action de groupe en matiére de consommation. Et on
a trés peu de recul. » souligne maitre Caron.

Lajudiciarisation excessive, c'est unrisque, s'accordentlesinter-
venants. D'autres pays ont mis en ceuvre des actions de groupe.
Les résultats sont variables.

Concernant les montants d'indemnisation, Yvanie Caille pré-
cise qu'ils ne seront pas du méme ordre de grandeur qu'aux
Etats-Unis, ce que maitre Caron confirme: «il n'y a pas de dom-
mages et intéréts punitifs en droit francais. Donc le principe est celui
de laréparation intégrale des préjudices en fonction de I'évaluation
qui en est faite par les juridictions ».

Maitre Caron souligne que le législateur prévoit une indemni-
sation des victimes individualisée. Yvanie Caille confirme tenir
« beaucoup a l'indemnisation individuelle des victimes ».

Pour Yvanie Caille, « les actions de groupes, c’est un outil parmiun
certain nombre de dispositifs qui pourrait étre mis en ceuvre pour
ameéliorer la maniére dont la réparation est mise en place actuelle-
ment. Probablement que le montant des indemnités pourrait étre
un peu plus punitif et la aussi, ce serait un outil dissuasif pour les
industriels ». ®

E Seul on va plus vite, ensemble on va

plus loin... proverbe également
applicable aux class action en santé.
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LES CITOYENS

PLATEAU-DEBAT 3 Animé par Thierry GUERRIER, journaliste-présentateur

PEUVENT-ILS ETRE ACTEURS
DES ORIENTATIONS ET DES FINANCEMENTS
DES POLITIQUES DE SANTE ?

CSCO

Agnes VERDIER-MOLINIE, directrice, Fondation iFRAP

Frédéric PIERRU, chercheur en Sciences sociales et politiques, CNRS - CERAPS (UMR 8026) —

Comité de direction, chaire Santé de Sciences Po Paris
Frédéric BIZARD, économiste

Comment introduire davantage de pouvoir aux citoyens, a l'usager pour qu'ils participent
aux choix et aux orientations économiques pour I'évolution du systéme de santé ?

INSTAURER UN CONTRAT THERAPEUTIQUE
SOIGNANT-SOIGNE

Pour Frédéric Bizard, la question du comment «redémocratiser »
la gouvernance de la Sécurité sociale se pose. Mais il ne s'agit pas
du seul enjeu. Certes la loi relative aux droits des patients 2002
a octroyé des droits mais n'a pas permis sur le terrain des choix
économiques pour que le citoyen puisse peser enamont sur ce qui
estle plusimportant. Le vrai probléme de notre systéme de santé
est|'efficacité allocative des ressources qui est loin d'étre optimale.
Trois secteurs présentent des surdépenses: les dépenses hospita-
lieres avec 20 Mds de plus que lamoyenne des pays de 'OCDE, les
dépenses pour les maladies chroniques, le cloisonnement de I'offre
de soins induisant une implication insuffisante du patient et enfin
les dépenses administratives, le plus colteux apresles USA, 15 Mds
de plus chaque année. Les mesures financiéres ne permettant pas
de responsabiliser les patients, il serait plus judicieux d'établir un
contrat thérapeutique au moment de I'adhésion au systéme d'af-
fections de longue durée. Ce contrat représenterait un vrai enga-
gement du soignant et du soigné pour adhérer a son traitement,
et suivre un parcours de soins optimal sur un plan économique.

REPENSER LA QUESTION DE LA DEMOCRATIE
SANITAIRE

Selon Frédéric Pierru, il est nécessaire de dépolitiser les politiques
de santé en confiant la santé a une agence nationale. Les politiques
ont du mal a se saisir du sujet par crainte des lobbys. La démo-

E En Asie on va chez son médecin quand
on se porte bien. On établit avec lui

des suivis et on ne paie pas le médecin
lorsque I'on est malade!
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cratie sanitaire est soluble dans le marché. Depuis 15 ans, nous
privatisons a bas bruit les soins courants et nous recentrons la
Sécurité sociale sur les affections longue durée et les hépitaux en
considérant par exemple que ce sont les clients des mutuelles, des
assureurs, ou des institutions de prévoyance... quivont exercer une
pression concurrentielle sur les professionnels de santé. Une note
du Conseil d'analyse stratégique propose de supprimer le secteur
des complémentaires de santé et redonner le monopole ala SS.
Poser la question du monopole et de lareconquéte dela SS oblige
arepenser la question de la démocratie sanitaire.

Frédéric Pierru formule plusieurs propositions: redonner du sens
au vote du PLFSS en passant d'un ONDAM a un ORDAM qui serait
confié a un exécutif; se donner les moyens a un niveau infra-ré-
gional pour enclencher des dynamiques territoriales de santé et
démocratiserl'accés aux données de santé, en dotant les associa-
tions des usagers de vraies compétences en statistiques.

S'INSPIRER DU MODELE ALLEMAND OU DES PAYS-BAS
Pour Agnés Verdier-Molinié ; ladémocratie sanitaire se traduit peu
surle terrain. Leréle des syndicats au sein des conseils d'adminis-
tration des CPAM est marginal. De méme, de grandes difficultés
subsistent pour accéder aux comptes des CPAM. Les usagers
doivent avoir un droit de regard sur les documents administratifs
pour sortir de ce systéme a double étage. Les dépenses admi-
nistratives en France sont de 1,4 Md de plus qu'en Allemagne (a
population comparable).

Il seraitintéressant de s'inspirer du modéle allemand en donnant
la possibilité de choisir entre les différentes caisses publiques afin
de provoquer une meilleure émulation et une meilleure transpa-
rence. Un manque d'information criant est a souligner, ne per-
mettant pas au patient de faire des choix éclairés.
C'estencréantlapossibilité de choix et deliberté que des réseaux
de soins se sont développés en paralléle en Allemagne et aux
Pays-Bas, permettant ainsi une information plus importante
du patient. ®


https://youtu.be/3s7aepTX498

LES ATELIERS
DE

PROSPECTIVE

Les ateliers de prospective ont pour objectif
d'exposer les solutions ou les évolutions envisagées
a5 ou 10ans surunaspect dufonctionnement
de notre systéme de santé.




ATELIER DE PROSPECTIVE P1

LES CITOYENS

ET LAPERFORMANCE

DU SYSTEME DE SANTE
SILENCE ET/OU ACTIVISME

SCO

Martine BUNGENER, économiste, sociologue, directrice de recherche, CNRS, CERMES 3
Madeleine AKRICH, sociologue, ingénieur, Centre de sociologie de I'innovation, Mines Paris Tech

Malgré le réle essentiel des usagers dans la production de soins et la production de connaissances,
leur positionnement au sein du systéme de santé reléve d’une certaine ambiguité. Siles citoyens
sont contraints a un « engagement silencieux » par I'organisation et le fonctionnement du systéme,
les associations d’usagers les rendent visibles et leur permettent d'agir face aux professionnels

et aux institutions.

L'ENGAGEMENT SILENCIEUX DES USAGERS,

DES PROCHES ET DES CITOYENS

Selon Martine Bungener, le travail du « profane » (I'usager, le malade,
le proche, lafamille) au chevet dumalade est un phénomeéne ancien
etrendu progressivement invisible par le poids de I'institutionnali-
sation, desinstitutions et des professionnels, en particulier médi-
caux. Les soins dits domestiques n'ont jamais été comptabilisés
car seulsles soins professionnels sont pris en compte et valorisés.
Alors quele contexte actuel encourage implicitement I'enrélement
des proches et des familles pour intervenir auprés des patients, les
citoyens n'en demeurent pas moins silencieux.

« C'est un acteur qui est essentiel a la production des soins, a sa
performance, a sa bonne qualité ».

Cette ambiguité s'est développée depuis le milieu du XX¢ siécle
dans un contexte d'accroissement des savoirs, de naissance de
I'’Assurance maladie et de technicisation des prises en charge. Si
ces évolutions ont consolidé ce role essentiel des familles, elles
ont contribué a les rendre invisibles. Ces derniéres décennies,
I'encouragement a la « désinstitutionnalisation » a induit la redé-
couverte du «prendre soin familial ». Paradoxalement, le retour a
domicile ne bénéficie pas d'une réflexion politique, institutionnelle
et encore moins économique. Le réle explicite des familles dans ce
contexte est devenu manifeste sans qu‘une valeur économique lui
soit attribuée.

Un changement s'opére pourtant a partir de la décennie 2000 avec
la politique de prise en charge de la maladie d'Alzheimer faisant
explicitement appel au maintien a domicile et a I'implication des
proches pour lesquels des indemnisations sont envisagées. Les
enjeux duretour a domicile doivent également intégrer la question

LES ASSOCIATIONS CONTRIBUENT
A RENDRE VISIBLE, AVEC LES
SCIENCES SOCIALES, CE TRAVAIL
DES USAGERS INDIVIDUELS. @)

Madeleine Akrich
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, Giovanna Marsico @giomarsi - 29 aoit

L'implication de citoyens, patients et
usagers est absolument indispensable pour
un systéme de santé «performantn».
M.Bungener a #univanap
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des inégalités sociales car les possibilités d'aide et d'accueil des
familles ne sont pas égales. Martine Bungener révéle aussi que les
enjeux et modeéles d'implication des usagers varient selonles types
de pathologies représentées mais les associations contribuent
largement aux enjeux techniques du débat.

UNE PARTICIPATION ACTIVE A LA PRODUCTION

DES CONNAISSANCES ET A LA REDEFINITION DES
PRATIQUES

Selon Madeleine Akrich, les associations de patients et d'usa-
gers participent activement a la performance du systéme: elles
contribuentlargementalaproduction de nouvelles connaissances,
activité devenue aujourd’hui centrale dans leur engagement. On
parle alors d' «engagement fondé sur les connaissances ». En effet,
toutesles associations sont poussées a élever leur niveau d'exper-
tise afin de pouvoir prendre part aux discussions avec les médecins
et les administrateurs de la santé.

Les associations contribuent ala performance du systéeme. En effet
leurs actions permettent de redéfinir les pratiques et la perfor-
mance des actes, de rendre possible une organisation plus effi-
cace des parcours de soins et enfin d'interroger les liens entre les
modes de tarification, la performance et la pertinence des prises en
charge. Elles mettent également enlumiére que lapertinence des
soins ou des actes ne peut pas étre définie uniquement d'un point
de vue strictement médical mais enintégrant I'avis des patients a
I'organisation des soins. Ainsi, les associations de patients ne sont
pasuniqguement des organisations protestataires, elles sont autant
de forces propositionnelles. ®

[¥] PRESENTATION DE [¥] PRESENTATION DE
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ATELIER DE PROSPECTIVE P2 Animé par Lise BURGADE, conseillére technique

aupres de ladirectrice dela CNSA

INFLUER REELLEMENT
SURLE FONCTIONNEMENT

DES STRUCTURES:
DE LA LOIDE 2002 A LAVRAIE VIE!

SCO

Francois BESNIER, président, Association Prader-Willi France
Christophe DOUESNEAU, directeur du développement et de I'offre de service,

Association des Paralysés de France

L'émergence de la démocratie en santé impose un changement de paradigme en termes de
gouvernance, avec l'implication des usagers au débat sur I'évolution des secteurs sanitaire et
meédico-social, mais aussi dans la facon de concevoir les modalités d'accompagnement.

La notion de démocratie en santé est en construction et fait I'objet de nombreuses initiatives
afin de la promouvoir. Les apports des acteurs de cette table ronde en ont été l'illustration.

Enouverture, Lise Burgade rappelait dans quelle mesure I'implica-
tion des usagers dans le champ des politiques de santé et notam-
ment des politiques de I'autonomie représentaient un aiguillon et
méme un facteur de transformation de nos politiques publiques,
denos services et établissements d'accueil et des modalités d'ac-
compagnement de ces personnes. Mais quand les personnes, du
fait deleur vulnérabilité, rencontrent des difficultés d'expression ou
de compréhension, de nouvelles formes de participation doivent
étre inventées au-dela du cadre formel offert par la loi de 2002.

L'IMPLICATION DES USAGERS DANS LA GOUVERNANCE

Dans ce contexte, retour sur I'évolution de I'APF (Association des
paralysés de France), représentée lors de cette table ronde par
Christophe Douesneau, dont la gouvernance et le projet asso-
ciatif ont connu une évolution importante depuis 10 ans dans le
sens d'une implication de plus en plus importante des personnes
concernées elles-mémes. Cela s'est ainsi traduit par exemple
par une trés forte augmentation du nombre d'élus en situation
de handicap au sein des instances de I'APF au travers du projet
Démocratie Ensemble, et par la mise en place d'un CNU (Conseil
national des usagers). Les professionnels et gestionnaires doivent
trouver le juste équilibre entre «responsabilité et conviction » pour

développer I'implication des personnes accompagnées, permettre
la mise en ceuvre des propositions et attentes exprimées. Cela
passe nécessairement par une certaine prise de risque, une valori-

sation desinnovations, une évolution des modes de management
et un développement de la « pédagogie du doute ».

LA PAROLE AUX USAGERS. MAIS QUELLE PAROLE ?
L'implication des personnes dans les décisions quiles concernent
estrendue difficile par lamaladie ou le handicap : la prise en compte
de la parole des personnes passe souvent par I'écoute des préoc-
cupations exprimées parl'entourage. Déslors, la parole entendue
est-elle bien celle des personnes concernées ? C'est la probléma-
tique soulevée par Francois Besnier. La difficulté est a la fois de
savoir « capter » cette parole la ou elle s'exprime, donc souvent |a
ouonnel'attend pas : réseaux sociaux, échanges informels avecle
personnel « support» des établissements... et d'interpréter cette
parole. Ce «décodage » des demandes exprimées et des compor-
tements doit aider les accompagnants a entendre leur parole, a
la comprendre et a éviter ainsi qu'elles ne se mettent parfois en
danger (par exemple, vouloir travailler dans la restauration pour
une personne avecle SPW conduitinéluctablement a des situations
trés douloureuses).

Ainsi, la prise en compte de la parole nécessite I'écoute des usa-
gers, laremise en cause des savoirs savants mais également des
savoirs profanes par une confrontation des visions des différents
acteurs, la compréhension et le respect mutuel, I'utilisation d'un
langage commun et l'instauration d'un dialogue sont des éléments
essentiels a une compréhension entre des usagers qui ont des
attentes et des soignants pouvant y apporter une réponse. ®

y ANAP @anap_sante - 29 aoit

Quand vous mettez ensemble les familles et les
professionnels cela fait bouger énormément les
choses. Association Prader-Willi #univanap
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ATELIER DE PROSPECTIVE P3 Animé par Roland OLLIVIER, EHESP

QUAND LES USAGERS
DESSINERONT LEUR
ENVIRONNEMENT

SCO

Christelle CARRIER, responsable de la Fabrique de I'hospitalité, Laboratoire d'innovation des Hopitaux
universitaires de Strasbourg

Etienne MINVIELLE, enseignant-chercheur —directeur de I'unité de recherche : Management des
organisations de santé (MOS), EHESP

Les déemarches impliquant les usagers dans la définition de I'architecture des locaux ou encore
I'organisation des circuits patients restent encore aujourd’hui ponctuelles et embryonnaires.
Néanmoins, I'évolution des besoins et des comportements des patients doivent nous pousser

aréinterroger la place du patient dans la co-production du soin.

Les organisations de santé arrétent le plus souvent I'architecture
de leurs locaux, I'organisation des circuits patients et personnes
accompagnées sans implication directe de ces derniers. Or, les
comportements, les organisations, les offres évoluent.

En effet, le patient est indéniablement acteur de sa prise en
charge. Les organisations de santé sont donc face a un enjeu de
comprendre et de gérer sa participation. Le patient endosseleréle
de partenaire, de co-producteur de sa prise en charge, ce que I'on
peut qualifier d'Empowerment du patient ou responsabilisation du
patient. Cette notion, traduite le plus souvent dans les sites d'achat
enligne, ouencoreles forums communautaires, est une stratégie
marketing utilisée le plus souvent par les grandes entreprises, ades
fins économiques, que sont I'attractivité, la fidélisation ou encore
I'externalisation et laréduction des couts. Elle est tres peu exploi-
tée dans le monde de la santé.

LA PERSONNALISATION DANS LA SANTE, UN GRAND
SUJET POUR LES PROCHAINES ANNEES

Les organisations de santé cherchent a répondre aux besoins spé-
cifiques de chaque patient, a faire du sur-mesure... mais a grande
échelle. C'estlanotion de Mass-Customization ou personnalisation
agrande échelle. Ce phénoméne montre bien queladémocratisa-
tion de la personnalisation dans la santé sera sans doute un grand
sujet pour les prochaines années. Appliqués a la santé, ces phé-
nomeénes se traduisent sous différentes formes. Pour ce qui est
de I'empowerment, il se traduit par exemple au niveau national,
sous la forme des forums citoyens ou des associations, dans les
systémes d'évaluation, avec le développement du NHS choices
(un équivalent du TripAdvisor de I'ndpital), a I'hdpital, sous la forme
de I'éducation thérapeutique ou encore des blogs. Pour ce qui est

DANS LA PRESSE...

Hospimedia, le 4 septembre 2015 :

FAIRE AVECLES PATIENTS NE SIGNIFIEPAS
FAIRE SANS LES PROFESSIONNELS DE SANTE.
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dela personnalisation, appliquée ala santé, elle va nous pousser a
catégoriser les patients pour mieux répondre a leurs attentes. Le
projet PAERPA (Parcours de Santé des personnes dgées enrisque
de perte d'autonomie), pour exemple, en est une bonneillustration.
Si ces approches restent encore embryonnaires dans les éta-
blissements de santé, il existe quelques expériences réussies de
démarches d'adaptation du service rendu, co-construites avec
les utilisateurs.

LA FABRIQUE DE L'HOSPITALITEE ; UNE DEMARCHE
EMPIRIQUE

L'expérience des hopitaux universitaires de Strasbourg en est d'ail-
leurs une bonneillustration, et plus particulierement la Fabrique de
I'hospitalité. Ce laboratoire d'innovation a été créé dans la lignée
des recommandations de la loi Kouchner de 2001. Il se positionne
eninterpréte et facilitateur du dialogue entre I'hopital, les usagers
etun écosystémed'intervenants extérieurs regroupant designers,
architectes, économistes... [l s'appuie sur une démarche empirique,
quis'enrichit de projet en projet, basée sur le dialogue, I'ouverture,
I'expérimentation, la collaboration et la sensibilisation. Au cours
des quinze derniéres années, la Fabrique de I'hospitalité a mené
au sein des HUS de nombreux projets souvent a visée architectu-
rale, portant surlaredéfinition des espaces de travail, interrogeant
par la-méme les besoins des professionnels et des usagers et par
conséquent, les organisations de soins.

Sil'expérience de la Fabrique de I'hospitalité est unique en France,
ces démarches demeurent néanmoins embryonnaires et ponc-
tuelles. Néanmoins, I'évolution de la place du patient, I'évolution
de ses besoins poussentindéniablement les organisations de soins
a se transformer, et les prochaines années verront sans doute
I'émergence de nouveaux enjeux et de nouvelles pratiques: le
développement des compétences de service et de I'évaluation par
les patients, et pourquoi pas, le développement de nouveaux gains
économiques générés par le sur-mesure. Mais au-dela de tout cela,
avec l'autonomisation des patients, favorisée par le développe-
ment de la santé digitale, nous ne pouvons que nous interroger: et
siI'n6pital de demain était la chambre du domicile du patient? ®
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ATELIER DE PROSPECTIVE P4

AIDANTS ET PROCHES
QUELS DEFIS ARELEVER?

CSCO

Florence LEDUC, présidente de I'Association francaise des aidants
Elodie JUNG, directrice de I'Association francaise des aidants

L'association francaise des aidants a pour objectif de porter une parole sur la place des
aidants dans la sociéte et les accompagner individuellement. Au-dela de militer pour leur
reconnaissance, cette association les soutient, les oriente, les forme et met a leur
disposition de I'information pour vivre au mieux leur quotidien d'aidant.

Florence Leduc, présidente de I'association francaise des aidants, y Pauline Pichereau @PauPich - 29 aoit
nous éclaire sur lerdle des aidants, léve le voile sur les fausses idées
et ouvre les perspectives sur larelation d'aide a autrui. Espoir 54: Véhiculer une image plus positive
d’une psychiatrie citoyenne, intégrée dans

QU’'EST-CE QU'UN AIDANT? la société. #univanap
Un aidant est un homme ou une femme qui accompagne au quo-

- o - ) L « 3 | * | =
tidien un proche, quel que soit son age, en situation de maladie ou

de handicap. lls sont 8,3 millions en France et pourtant peu visibles

etreconnus par la société. BALAYER LES IDEES RECUES POUR MIEUX COMPRENDRE
5 La pression sociale est si forte que certaines fausses idées per-

sistent dans le conscient collectif.

« Assigné a résidence d'aider » : devenir un aidant parce que

c'est naturel, moral... non, toute personne a le droit de choisir

de devenir ou de ne pas devenir un aidant.

« Etre soi avant d'étre un aidant » : rester I'épouse/I'époux, la

meére/le pere, le fils/lafille, etc. tout en étant aidant d'un proche.

Pour trouver « sajuste place » il faut différencier I'aidant de I'aidé,

ils sont souvent vus comme un « couple » et parfois eux-mémes

le vivent inconsciemment comme tel.

«Mettre sa vie entre parenthéses » : devenir aidant ne veut pas

dire s'arréter de travailler au contraire il faut continuer sa vie pro-

fessionnelle, sa vie sociale et familiale.

MIEUX LES CONNAITRE POUR MIEUX

LES ACCOMPAGNER

Il est important de repérer et analyser la situation des aidants
pour les orienter et leur apporter, s'ils le souhaitent, des solutions
a leurs difficultés d'aider.

«Et la santé dans tout ca? »: Les professionnels doivent étre
vigilants et s'interroger sur la santé des aidants, ils s'oublient sou-

vent eux-mémes. Un travail de prévention est donc nécessaire
pour prévenir et éviter les risques tout au long de la vie.
«Durépit»: Ce quel'on appelle le « répit » est tout simplement
dutemps pour soi. Pour vivre sa vie sociale. Certaines situations
d'aidant peuvent amener a penser que ce temps de bien étre est
négligé. Il est pourtant primordial.

« Informer et former » : dans des lieux dédiés (par exemple un
café des aidants) les aidants peuvent échanger, se rencontrer
et étre informés. La formation des aidants n'a pas pour objec-
tif de les professionnaliser. Au contraire, elle a pour but de les
questionner sur leur situation pour mieux connaitre et mobiliser
les ressources prés de chez eux afin de les soulager dans leur

quotidien. @
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ATELIER DE PROSPECTIVE P5

LES CITOYENS:

PIERRE ANGULAIRE
DE LAPPRECIATION

DE LA PERFORMANCE
ET DE LAIDE A LA DECISION

POLITIQUE EN SANTE ?

CSCO

Ghislaine CLERET DE LANGAVANT, commissaire adjointe a I'Ethique et & I'Appréciation

Al'heure ou les associations d'usagers cherchent, en France, a faire entendre

au mieux leurs voix pour participer a I'amélioration de notre systéme de santé,
le Québec a lui, depuis bientét 10 ans, permis aux usagers et plus largement .
aux citoyens de jouer un réle déterminant sur les questions publiques de santé.

Apporter un éclairage pertinent au débat public et a la prise de
décision gouvernementale en matiére de santé et de bien-étre par
le biais d'un organisme indépendant et permanent, tel est le choix
d'innovation en santé réalisé par le gouvernement du Québec
depuis 2006, avec la mise en place d'un Commissaire a la santé
et au bien-étre (CSBE).

Les fonctions du commissaire consistent a apprécier les résul-
tats atteints par le systéme de santé et de services sociaux, a
consulter les citoyens, les experts et les acteurs du systeme de
santé, ainformer le ministre de la Santé et des Services sociaux,
I'Assemblée nationale et les citoyens québécois sur la perfor-
mance du systéme de santé et enfin arecommander au ministre
delaSanté des changements quidoivent permettre, entre autres,
d'accroitre la performance globale du systéme.

Le Commissaire définit la performance de lafagon suivante: « Un
systéme de santé et de services sociaux performant est un systéme
qui atteint ses buts et ses objectifs, qui réalise les mandats qui lui
sont confiés, en conformité avec les valeurs quil'animent, et qui opti-
mise sa production compte tenu des ressources dont il dispose ».

DES DONNEES QUANTITATIVES, DES APPROCHES PLUS
QUALITATIVES ET DES DEMARCHES PARTICIPATIVES
Partant du principe que la variété des sources de connaissances
doit étre accrue pour rendre compte du contexte et traiter des
questions éthiques, le commissaire s'appuie a la fois sur des

UN SYSTEME DE SANTE ET DE
SERVICES SOCIAUX PERFORMANT
EST UN SYSTEME QUIATTEINT
SESBUTS ET SES OBJECTIFS. (9

Ghislaine Cleret de Langavant

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

données quantitatives, des approches plus qualitatives et des
démarches participatives. Ainsi, outre les analyses de données
(indicateurs de performance), il recourt a de multiples approches
de consultation, audiences publiques, enquétes, appels a témoi-
gnages ou mémoires et il s'appuie sur son Forum de consultation.
Le forum de consultation est une instance délibérative formée de
citoyennes et citoyens venant de chacune des régions du Québec
(18), et d'experts (9). Les 27 membres du forum sont nommeés par
le commissaire pour un mandat de trois ans.

Les membres du forum de consultation se penchent sur des
enjeux d'intérét collectif touchant le systéeme de santé et de
services sociaux québécois et, plus globalement, la santé et le
bien-étre de la population. Par exemple, ils ont abordé des enjeux
liés aux médicaments d'ordonnance, aux activités de procréa-
tion assistée ainsiqu'au dépistage prénatal de la trisomie 21. Les
conclusions duforum sontincluses dans les rapports publiés par
le commissaire. Ces documents sont transmis au ministre de la
Santé et des Services sociaux quia 30 jours pour les transmettre
a l'’Assemblée nationale. lIs sont largement diffusés dans le but
d'alimenter les débats au sein de la société et d'animer une prise
de conscience généralisée par rapport aux améliorations a appor-
ter au systéme de santé et services sociaux. ®
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ATELIER DE PROSPECTIVE P6

FAVORISER LOBSERVANCE
AUX BENEFICES DES

PATIENTS...

ET DES FINANCES PUBLIQUES?

SCO

Pr Christine SILVAIN, hépatologue, CHU de Poitiers
Geoffroy VERGEZ, Société Observia

L'observance désigne le degré de concordance entre le comportement d'une
personne et les recommandations d’un professionnel de santé. Sila notion est
ancienne, la définition de ce terme par 'OMS n’est formalisée qu‘en 2003.
Aujourd’hui on préfére dépasser le terme d'observance pour préférer celui

d’adhésion thérapeutique.

L'OBSERVANCE EST INFERIEURE A 50 %

DANS LA PLUPART DES MALADIES CHRONIQUES
Lanon-observance touche en premier le patient. Elle peut conduire
aunimpact sanitaire certain, ce qui a fait I'objet de nombreuses
publications, a un plus grand taux d'absentéisme sur le lieu de tra-
vail, voire méme une incapacité de travailler.

Elleimpacte en secondI'’Assurance maladie en tant que financeur.
Bien qu'audépart la non-observance était plutét percue comme un
gain («siles patients ne prennent pas leur traitement, on paye moins
de frais médicaux »), depuis quelques années on assiste a un chan-
gement de paradigme. On s'est rendu compte que la non-obser-
vance pouvait avoir un colt beaucoup plus important sur le long
terme dl aux complications de santé.

Enfin, pourles prescripteurs, le manque d'observance peut entrai-
ner, aterme, une augmentation du temps médical nécessaire pour
rétablirle patient dans sa santé. «llyadoncunintérétaagir de la part
de toutes les parties prenantes du systéme de santé ».

DANS 70 % DES CAS,LA NON-OBSERVANCE

EST VOLONTAIRE

La non-observance vient pour la plupart du fait qu'il y a une
non-compréhension de la balance bénéfice/risque du traite-
ment a I'issue de la premiére consultation. La préoccupation du
patient dumoment pourra plus étre tournée vers I'acceptation de
samaladie plut6ét que sur la mise en place des traitements poury

DANS LA PRESSE...

APM, le 31a00t 15:

L'ORGANISATION DU SYSTEME
DE SOINS NE LAISSE PAS LE TEMPS DE
L'OBSERVANCE. (OBSERVIA)

faire face et des éventuelles contraintes associées. « Méme sile
patient écoute bien, ilne retiendra que 25 % du discours du médecin
en consultation» (Christine Silvain).

La société Observia a interrogé les patients pour connaitre les
raisons d'un arrét de traitement. Tout d'abord, le patient peut
se forger un schéma de croyance autour du traitement: préoc-
cupations concernant le médicament (effets secondaires par
exemple), impression que le médicament n'est pas nécessaire
(notamment sur les effets along terme). Lanon-observance peut
également étre due a des soucis financiers, des oublis, une phase
de dépression, etc.

Améliorer'observance, c'est prendre en compte le patient dans
sa globalité et ne pas se cantonner au traitement.

« Aujourd’hui, on privilégie encore trop largement le traitement a
I'acte, plutét que le suiviau long court ».

L'ORGANISATION DU SYSTEME DE SANTE

N'APAS LE TEMPS DEL'OBSERVANCE

Le temps de la consultation est-il le temps de I'observance ? La
consultation est généralement le temps de I'assimilation des
conséquences: quels effets sur son avenir, comment le dire au
proche, etc. Il faut choisir le bon moment pour parler d'obser-
vance et ce adistance du diagnostic. Dissocier ces deuxmoments
pour une meilleure assimilation du patient.

La consultation d'observance doit devenir un pilier du parcours
de soins du patient chronique. C'est un espace deliberté supplé-
mentaire pour le patient pour poser des questions sur sa maladie,
son traitement, verbaliser ses problémes. Pour que la consul-
tation d'observance fonctionne correctement, I'information
et la communication doivent étre préparées en amont. Elle ne
repose pas que sur les médecins prescripteurs, mais également
sur I'équipe soignante, I'IDE a domicile, les intervenants exté-
rieurs, les associations de patients, etc. Varier la communica-
tion permet d'obtenir I'adhésion mais également I'acceptation
thérapeutique. « L'acceptation de la maladie est essentielle pour
garantir 'observance ». @
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ATELIER DE PROSPECTIVE P7

LES NOUVEAUX HABITS DE
LA SANTE COMMUNAUTAIRE

CSCO

Marc SCHOENE, président de I'Institut Renaudot

Tim GREACEN, directeur du laboratoire de recherche, EPS Maison Blanche

Les démarches de santé communautaire tentent d’infléchir les politiques de santé, définies et
menées du haut vers le bas, en donnant la parole a toutes les parties prenantes. « La démarche
communautaire en santé désigne en méme temps un projet social, un cadre de pensée,
une stratégie d’intervention et un modéle méthodologique®.»

Marc Schoene et Tim Greacen ont proposé un atelier interactif visant
as'interroger sur la démarche communautaire en santé.

COMMENT FAIRE EVOLUER LE FONCTIONNEMENT DU
SYSTEME DE SANTE?

Interrogeons-nous sur les moyens d'étre en bonne santé, plutot
que sur les maladies. Ou encore, comment améliorer I'écoute
par le médecin de son patient?? Retrouver du lien social, de I'es-
time de soi, seraient-ils des moyens pour démédicaliser notre
approche dela santé ? Comment faire pour décloisonner les non
professionnels des professionnels ? Au fil des prises de paroles
se dégagent progressivement des éléments de définition. Ainsi,
pourl'assemblée, la santé se définit peu par le soin, et surtout par
un ensemble de comportements et de situations, trés différents
selon les personnes, qui procurent un état de santé satisfaisant
pour tous. Enfait, les déterminants de santé constituent le centre
de gravité des pratiques en santé communautaire.

Dés 1986, la charte d'Ottawa pose les principes de la santé com-
munautaire. 30 ans plus tard et toujours d'actualité, ce texte n'a
que peu inspiré les politiques de santé francais. Pour les par-
ticipants, la santé communautaire évoque un collectif qui se
reconnait dans des problématiques de santé et/ou se situe sur
un méme territoire. Elle rassemblerait des actions trés hétéro-
génes, menées avec ou sans les professionnels de santé, quiont
pour finalité de faire des patients des parties prenantes pleines
et entiéres de l'expression des besoins de santé, de larecherche
des solutions et des processus de décisions politiques. | s'agirait
donc de créer les conditions pour que les usagers du systéme
de santé acquierent du pouvoir. C'est ce que les Anglo-Saxons
désignent sous le terme empowerment.

Qu'est ce que la performance ? Chaque acteur enaune définition
selon sa position: optimiser les moyens, améliorer la qualité, faire
que tous accédent aux soins... Les pratiques en santé communau-
taire démontrent que la performance peut avoir d'autres défini-

, ANAP @anap_sante - 28 aoit

Santé communautaire Intervention interactive
par T. Greacen: parler de la santé c’est surtout que
chacun puisse parler de sa santé! #univanap
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tions, d'autres finalités que celles communément admises. Ainsi,
la qualité ne devrait-elle pas se définir par rapport aux attentes
des patients ? La définition de la performance fait débat. La santé
communautaire cherche a positionner ces questions dans le champ
du débat politique, en donnant une place aux usagers.

ETLAVENIR?

Pour Tim Greacen, la prochaine révolution pourrait venir d'une
véritable éducation pour la santé! Connaitre son corps et savoir
comment il fonctionne, étre unacteur de sa propre santé, étre com-
pétent pour sauver quelqu’un. Dés le plus jeune age, nous devrions
débattre des questions de santé et de bien-étre. De son c6té, Marc
Schoene précise qu'il y a une reconnaissance lente mais progres-
sive de cette notion en France. L'ensemble des initiatives autour
de la question du VIH a montré tout I'intérét de mener un projet
dans le cadre d'une démarche communautaire. Cela veut dire que
la réussite d'une action en santé, sa performance, nécessite d'as-
socier toutes les parties prenantes dans un débat, conflictuel au
sens noble du terme, pour aboutir a des solutions qui satisfassent
les différences. ®

1. Traité de prévention, sous la direction de Francois Bourdillon.
2. Une étude menée aux Etats-Unis montre qu'il serait limité & 1'30 par consultation.
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E-SANTE ET SANTE

CONNECTEE

QUELS BENEFICES, QUELLES
CONTRAINTES POUR LES PATIENTS?

CSCO

Isabelle LAURET, directeur ventes et marketing, Bodycap
Laurent HIRSCH, fondateur, Link Care Services

Avec vingt milliards d’objets connectés dans le monde, c’est une véritable révolution
que ces objets apportent, non seulement dans le secteur des transports, mais aussi

dans celui de la santé.

Les capteurs communicants sont une source potentielle de per-
sonnalisation de la prise en charge, d'amélioration de I'observance
des patients vis-a-vis des traitements qui leur sont prescrits, et
d'économies. Mais leur utilisation souléve des questions éthiques
et d'acceptabilité.

Dans I'exemple des personnes agées a domicile, la mise a dispo-
sition d'un bip a activer en cas de probléme, ne suffit pas. Limage
serait un bien meilleur moyen pour savoir s'il faut intervenir en cas
de probléme. Mais une surveillance continue par I'image, méme
en prenant des précautions sur les piéces équipées et/ou sur la
confidentialité des données, est humainement trés difficilement
acceptable. Autre exemple, certaines personnes ont tendance a
se perdre, un dispositif de géolocalisation pourrait aider, mais la
encore est-ce acceptable ? Sans doute davantage, c'est-a-dire
pour davantage de personnes, mais cela reste relatif.

Un exemple d'objet connecté est présenté et circule dansla salle:
il s'agit d'un capteur de température avalable. Ce type d'objet est
considéré comme dispositif médical, et subit doncles évaluations
associées aux normes DM. Ce type d'objet ingérable évite des
intrusions en chambre stérile, peut permettre un retour a domi-
cile plus rapide avec surveillance a distance. L'enjeu est ensuite
dans le recueil, la fiabilité et I'analyse des données recueillies, qui
peuvent selonles cas et les dispositifs étre volumineuses. On passe

SE POSE LA QUESTION
DE LEGALITE D'ACCES A
DES SERVICES NOUVEAUX
QUI SERAIENT RENDUS
POSSIBLES GRACE AUX
OBJETS CONNECTES. (0

alors dans le domaine de I'analyse de données, voire de I'analyse
de données massives (big data analysis).

Les questions ont abordé notamment la problématique de'usage
potentiel par les compagnies d'assurance. Al'extréme, on pourrait
se voir refuser une commande en ligne de pizza a cause d'un taux
de cholestérol mesuré a distance et non conforme. Le propos est
volontairement caricatural mais traduit bien les préoccupations
des usagers face a ce type d'innovations.

Enfin, entre opportunités et craintes Iégitimes, se pose la question
de I'égalité d'acces a des services nouveaux qui seraient rendus

possibles grace aux objets connectés. ®
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RETOURS D'EXPERIENCES

Autour d’'une pause conviviale, des retours d'expériences ont été présentés sous forme de posters.
Les auteurs étaient disponibles pour répondre aux questions des participants.

«e” Démoutie sanitare .
i, le modele original des REVIH.

Le designde service

Participation des
pour la conception

w4 Participation des usagers atteints de maladie rénale chronique o~ LeDesign de service pour la conception
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la performance du
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Christelle FRITZ,

BEAUDOIN,

médecin directeur

Dr Abdallah GUERRAOUI,
néphrologue,

responsable ETP

Dr Marie LINO, néphrologue
L'équipe ETP: Y. GAGNEUX,
cadre coordinatrice -
V.BERGER, diététicienne -
I. CALABRESE, IDE -
O.DIDIER,IDE

Alain LACOMBE,
Francois ROCARIES,
Krzysztof MARKOWSKI,
ESIEE Paris
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OBJECTIFS DU PROJET
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Catherine AUMOND,

Dr. Patricia ENEL,

Dr. Marialuisa PARTISANI,
Anne MISBACH et
Jean-Marc POLESEL

TTTTTT»TT T i _T“f Snezana WALZ,
fondation Hopale

Www._fondation-hopale.org

Retrouvez les posters sur www.performance-en-sante.fr 4
rubrique « Tours 2015/Posters »
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DE RETOURS

D'EXPERIENCES

Les ateliers de retours d'expériences permettent
aux professionnels de santé de faire part
des enseignements qu'ils tirent des initiatives innovantes
gu'ils ont mises en ceuvre.
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ATELIER DE RETOUR D'EXPERIENCES R1

PAYS DE CRAON (MAYENNE)
DES REFLEXIONS ET DES ACTIONS
EN SANTE MENEES AVEC LES HABITANTS

CSCO

Julie GIRARD, animatrice, Contrat local de santé

Brigitte DALIBON, représentant des usagers et bénévole, Comité citoyen en santé

Un comité citoyen en santé s’est constitué depuis 2014 sur le Pays de Craon dans le département de
la Mayenne. Ces citoyens non représentants d'associations d’usagers, participent aux cétés des élus
et des professionnels de santé, du social et du médico-social aux projets et aux actions menées en
santé. lls jouent également un réle primordial de relais des besoins et des informations.

UNE DYNAMIQUE DE CONCERTATION TRES PRESENTE
Le territoire sud-ouest mayennais est caractérisé par une dyna-
mique de concertation trés présente et ancienne entre les usa-
gers, les professionnels de santé et les élus. Dés 2005, un comité
de santé de proximité est créé, instance de concertation réunissant
les élus, les usagers, les professionnels de santé et lesinstitutions.
Elle est garante du projet de santé de territoire, et doit permettrea
'usager de participer a la politique de santé de territoire.

LES USAGERS, ACTEURS DU PROJET DE SANTE

En 2014, dans le prolongement du comité de santé, un comité
citoyen en santé est créé. Cette instance de concertation entre

DANS LA PRESSE...

APM, le 1" septembre 2015:

UN chlTé CITOYEN DYNAMISE
LAPREVENTIONET LA PROMOTION
EN SANTE. (REPRESENTANTE D'USAGERS)
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élus, citoyens, professionnels de santé et institutions méne des
actions pour renforcer I'implication des citoyens dans le projet
de santé et ainsileur donner une légitimité. Elle est composée de
citoyens engagés dans la vie locale, non représentants d'asso-
ciations d'usagers. Les citoyens ont été sélectionnés suite a des
réunions publiques et se sont trés vite organisés. Ce comité joue
un réle important dans la politique locale de santé, en imaginant
et promouvant des initiatives autour de la santé, avec une part
importante donnée a la prévention (nutrition, activité physique).
Il a également parfois un réle de médiateur entre les usagers et
les professionnels, y compris sur des questions qui peuvent appa-
raitre triviales, mais pour lesquelles il n'existait auparavant aucune
réponse. L'expérience recueille des avis positifs de la population
ainsiqu'un soutienfort des élus. Ladynamique ainsiimpulsée joue
également dans I'attractivité de la zone pour les jeunes profession-
nels de santé, notamment les médecins et favorise leur installation.

UNE NOUVELLE STRUCTURATION EN 2015

Les usagers de ce comité songent maintenant a s'organiser de
facon plus formelle, pour étre connu et reconnu mais aussi se sentir
pluslégitime dans lareprésentation de la population. lls souhaitent
constituer une association, estimant ainsi pouvoir renforcer leur
légitimité et mieux structurer leur action. Une des idées actuelle-
ment envisagées est également d'assurer unrapprochement avec
les représentants d'usagers dans les établissements de santé et
médico-sociaux, avec lesquels il n'existe a ce jour que trés peu de
relations.

LES CLES DE REUSSITE

Le retour d'expériences du territoire du sud-ouest mayennais a
recu un accueil favorable de I'auditoire, les questions portant sur
des précisions relatives aux modalités pratiques pour permettre de
reproduire cette approche sur des territoires moins avancés. Les
intervenantes ont mis lI'accent sur trois points «clés » de réussite
d'une telle démarche. Tout d'abord I'usager doit trouver sa place
au sein des différentes instances pour une bonne cohésion entre
les partenaires. Il doit également étre acteur a part entiére dans la
dynamique, la définition et I'exécution des programmes de santé
sur le territoire (santé communautaire) et ce, dans I'intérét général
de la population. Il est enfin indispensable de bien définir son réle

auseindel'instance. ®
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ATELIER DE RETOUR D'EXPERIENCES R2 Animé par Benoit SERVANT, ANAP

L'ECLIPSE D'UN ANGE,
UN RECIT ILLUSTRE SURLES

PSYCHOSES EMERGENTES
LE TEMOIGNAGE D'UN GROUPE
D'USAGERS EN SANTE MENTALE

SCO

Pierrette ESTINGOY, psychiatre, médecin chefde
pole intersectoriel de soins et de réhabilitation,
CH Saint Jean de Dieu

Nabil FOUDIL & Céline DUMAS, bénévoles,

Les Artambules

Le récit illustré « I'Eclipse d'un ange » est une
fiction basée sur des expériences réelles qui
retrace les vécus et la trajectoire liés aux
troubles psychotiques débutants chez le jeune
adulte. Cet ouvrage’, écrit par un groupe de
patients suivis en psychiatrie, a été publié et
diffusé gratuitement aupreés du grand public
dans I'espoir de faciliter 'engagement dans les
soins le plus précocement possible et de
combattre la stigmatisation en faisant la
promotion du concept de rétablissement.

« Qu'est-ce que lapsychose ? Qu'est-ce que cela évoque chezvous ? »
Les réactions dans la salle fusent: maladie, état différent, peur,
isolement, méfiance... Les perceptions sur le sujet sont diffé-
rentes. L'opinion publique en porte des images trés édulcorées
ouau contraire exacerbées. Méme du c6té des soignants, le regard
surla psychose est parfois associé al'idée de chronicité, d'épisode
sans fin.

UNE PROJECTION REALISTE DE L'EXPERIENCE

DE JEUNES PATIENTS

Pour essayer de mettre fin a cesidées regues, unouvrageillustré a
étéréalisé parles patients etI'équipe de I'h6pital de jour de Décines,
avec la complicité de Thomas Gervais (dessinateur), sous la direc-
tionde Pierrette Estingoy (psychiatre), assistée d'Alain Cochet (psy-
chologue) et de Christophe Cléro (infirmier). LEclipse d'unange est
une fiction basée sur des faits réels qui raconte et met en scéne la
trajectoire et les vécus d'un jeune homme en proie a la psychose,
une projection réaliste de I'expérience de jeunes patients, vue de
I'intérieur.

Selon le Dr. Pierrette Estingoy, une expérience psychotique pri-
maire n'est pas |'apanage de grands malades: nous enavons tous eu.
Finalement, les gens ont peut-étre peur de la psychose carils n‘en
sont pas si loin. Mais ce n'est pas parce que I'on a une émergence

psychotique a un moment de sa vie que I'on ne « réémergera » pas
dans lavie classique ensuite. Il existe des cas de psychose chezles
enfants, maisles jeunes adultesy sont plus particuliérement sujets.
L'alcool soulage de I'angoisse, mais aggrave la maladie. Il existe
d'autres toxiques plus ennuyeux comme le cannabis. Beaucoup
d’émergences psychotiques surviennent pendant des périodes
de consommation de cannabis.

Selon Nabil Foudil, il n'est pas nécessaire d'avoir une connaissance
académique pour aider ses proches en situation de souffrance. Il
faut savoirles écouter, prendreles gens commeils sont, lesrassurer.
C'estunefois ce lien de confiance établique I'on pourra faire prendre
conscience aux personnes psychotiques de leur pathologie et leur
permettre d'en sortir.

Selon Céline Dumas, cet atelier a contribué a prendre confiance
en elle et larelier aux autres. Et ainsi se retrouver dans un milieu
ordinaire. ®

1. «I'Eclipse d'un ange», ouvrage illustré est disponible depuis septembre 2013 en
téléchargement gratuit sur le site www.artambules.com. Bande annonce disponible

sur Youtube : https://youtu.be/m-1R7dcbNU4
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« PREMIERS DE CORDEE »

DE LA SANTE MENTALE

CSCO

Marie-Claude BARROCHE, présidente, Espoir 54
Emilie TRAUSCH, psychologue clinicienne, Espoir 54
Les usagers d'Espoir 54 par le biais d'extraits vidéo

« Ne vivrait-on pas mieux au cceur de la cité si nous pouvions développer nos potentiels ? [...].
On n’est pas des boulets de la société, mais plutét des premiers de cordée sur des chemins
escarpés » : extrait d'un texte rédigé par Alexandre, un usager d’Espoir 54. Cette association
promeut la participation et valorise la parole des usagers en les associant a la gouvernance

associative et en les intégrant dans la cité.

ESPOIR 54, UNE ASSOCIATION CENTREE SUR L'USAGER
Espoir 54 est un lieu d'accueil et d'entraide dont la mission est de
permettre a toute personne en situation de handicap psychique
de vivre le plus normalement au coeur de la cité en tant qu'acteur
de son propre projet. L'association est également engagée dansla
lutte contrelesidéesrecues et les discriminations. Elle est consti-
tuée d'adhérents-usagers, de bénévoles et de professionnels,
en échange perpétuel, ol chacun apprend de l'autre et axe son
accompagnement autour de deux concepts: le rétablissement et
la citoyenneté.

DES USAGERS ACTEURS DE LA GOUVERNANCE
ASSOCIATIVE

Les usagers sont intégrés dans le conseil de la vie sociale au sein
duquel le collége des usagers prépare les sujets et anime les
séances. De plus, trois usagers sont représentés au Conseil d'Ad-
ministration et portent la voix de leurs pairs en tant que membres
dubureau. Les usagers sont également partie prenante des actions
militantes et citoyennes d'Espoir 54, notamment a l'occasion des
semaines d'information sur la santé mentale, et dans le cadre des
groupes d'entraide mutuelle.

Frédéric, président du groupe d'entraide mutuelle de Lunéville :
«Onabesoin de faire entendre sa voix et qui mieux que la personne
concernée pour parler du handicap psychique ? ».

a Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

, ANAP @anap_sante - 28 aoit

Nos pratiques sont résolument tournées vers
I'action et vers le potentiel de croissance des
personnes. Espoir 54. #univanap
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UN ACCOMPAGNEMENT CO-CONSTRUIT

AVECLES USAGERS

L'adhérent-usager est partie prenante de sonaccompagnement. Il
est expert dans la définition des étapes de son projet personnalisé,
et ceuvre a sa co-construction en partenariat avec les profession-
nels. Laccompagnement s'inscrit dans une visée de réhabilitation
psycho-sociale. Les professionnels travaillent a partir du potentiel
de croissance de la personne, et non de ses lacunes afin de lui per-
mettre de réactualiser oud'acquérir les compétences nécessairesa
laréalisation de son projet devie. ll vise lerétablissement de l'usa-
ger dans une vision optimiste du parcours de la personne. Il s'agit
pour l'usager, d'accepter ses limites et de découvrir ses possibilités.
Dans ce cadre, les professionnels veillent systématiquement al'ad-
hésion delapersonne a sonaccompagnement, dans le respect de
son identité et de son rythme de vie.

DES USAGERS TEMOINS ET CITOYENS

Espoir 54 souhaite agir sur I'environnement afin qu'il soit lui-méme
prét a accueillir les usagers. Ainsi, les professionnels donnent la
parole aux usagers dans le cadre d'actions de sensibilisation au
handicap psychique auprés de publics variés (professionnels, ins-
titutionnels, jeunes).

Sila participation des usagers est bénéfique et constructrice, les
professionnels font preuve de vigilance dans la sollicitation des usa-
gersetveillentales préserver. Aline, représentante des usagers au
sein d’'Espoir 54: « Je suis sollicitée de facon récurrente pour témoi-
gner.[..] Emotionnellement, ce n'est pas toujours simple mais quand
Jje témoigne, c'est avec le cceur que je le fais, c'est dans un but que le
monde comprenne que nous sommes des personnes en souffrance
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A Y
« DIABETE LAB»

LE PATIENT AU CENTRE DE

LINNOVATION

CSCO

Carole AVRIL, directrice générale, Fédération francaise des diabétiques

Aprés avoir initié le concept de patient expert dans le diabéte en 2008, la
féderation francaise des diabétiques a lancé le 24 mars 2015, le Diabéte LAB,
une innovation au service des innovations : permettre au patient d'étre I'acteur

incontournable des produits et services quilui sont destinés, pour une offre de

santé plus performante.

« DIABETE LAB », POURQUOI ?

L'épidémie de diabéte touche 4 millions de personnes en France,
et elle est en forte augmentation (+4,6 % en 2012). C'est une mala-
die qui nécessite un suivi quotidien et une grande autonomie des
patients. Mais c’est aussi une maladie qui représente un marché
en développement, trés important pour les start-up. Or, nous
constatons que le patient est trop souvent oublié dans le déve-
loppement des innovations, alors que c'est lui qui connait le mieux
ses besoins. Autravers du Diabéte LAB, la fédération francaise des
diabétiques souhaite faire du patient, un acteur incontournable
del'innovation.

«DIABETE LAB », QU'EST-CE QUE C'EST?

Le Diabéte LAB se nourrit d'un principe: I'innovation doit étre
pensée, développée et évaluée avec les patients, une approche
gagnant-gagnant pour les patients, mais aussi pour les industriels.
Son objectif est d'offrir un terrain d'expérimentation pour
co-construire et co-évaluer avecle patient, des produits-services,
endonnant la parole au patient, en le rendant acteur de I'améliora-
tion de sa qualité de vie, enluiapportant le meilleur service-produit
possible. Le Diabéete LAB peut travailler (co-construire et évaluer)
sur de nombreux projets, tels que: les applications mobiles, les
objets connectés du quotidien, des modules d'e-learning, des ser-
vices SMS pour rappeler la prise de médicament, des programmes
d'éducation thérapeutique...

«DIABETE LAB », COMMENT S'IMPLIQUER ?

Le Diabéte LAB a besoin de la contribution de tous. Au coeur du
dispositif, les patients et leurs proches, pour rendre compte de leur
expérience. Dailleurs, a ce jour, le Diabéte LAB a déja « recruté »
1000 diabét’acteurs, volontaires pour contribuer a cette initiative.
Mais il a également besoin des médecins, des associations, des
industriels qui souhaitent co-construire directementleurs solutions
avec les patients, des autorités, qui peuvent intégrer les patients
dans leurs processus d'évaluation.

, SophieR @SophieRac69 28 aodt Tours, Centre

Endirect de I'atelier Diabéte LAB.
Bravo. @anap_sante #univanap
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«DIABETE LAB », LES PERSPECTIVES ?

Le Diabete LAB, méme s'il est encore jeune, est déja engagé dans
quelques projets, avec des partenairesindustriels. Face a ce succés,
il cherche désormais a professionnaliser sadémarche et a ce titre, il
estaccompagné parunautre Living LAB, afind'assurer untransfert
méthodologique entre les deux structures. D'autres challenges
I'attendent aussi, comme le recrutement d'une équipe pluridiscipli-
naire, pour mener a bien ses projets, un travail sur la valorisation de
la participation des utilisateurs et enfin réussir aimposer un chan-
gementde paradigme chezlesindustriels et les autorités de santé,
pour passer de la démarche « je crée pour vous » a une démarche
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ACCOMPAGNEMENT

EN ADDICTOLOGIE
QUAND LES USAGERS PRENNENT LE POUVOIR

SCO

Stéphane DURECU, directeur régional — ANPAA Haute-Normandiet
Jean-Louis ROGER, responsable CSAPA Evreux — ANPAA Haute-Normandie?

Au cours des entretiens effectués dans le cadre de la préparation de I'évaluation interne,
les professionnels ont souvent évoqué la nécessité d'associer les patients au travail du centre.
Cependant, cette volonté ne se traduisait pas ou peu dans les faits.

Stéphane Durécu recrute Jean-Louis Roger en septembre 2013
pourle seconder dans samission de mise en conformité du CSAPA
aveclalégislation et plus particulierement laremise dans les délais
del'évaluationinterne (décembre 2014). L'équipe du CSAPA portait
une culture qui se traduisait par des motsissus du secteur sanitaire:
patients pour désigner les usagers de I'établissement médico-so-
cial; le terme de soignant est utilisé pour tout professionnel (secré-
taire et accompagnatrice sociale compris). De plus les modalités
d'accompagnement sont essentiellement basées sur I'entretien
individuel avec un seul atelier existant en septembre 2013 (atelier
d'équithérapie entiérement pensé par les professionnels).

Cette culture professionnelle voit avec une grande méfiance ces
approchesliéesaux outils prévus pour les usagers parlaloide 2002;
la dimension humaine serait étouffée parlatechnique et le techno-
cratique (cf.l'ouvrage de Roland Janvier. Vous avez dit « usager » ?
Le rapport d'usage en action sociale, ESF, 2015).

FAIRE EVOLUER SES PRATIQUES

Pour répondre a ce constat, un théme de travail fédérateur a été
déterminé — « Mettre en ceuvre le droit des usagers au sein du
CSAPA » —en s'appuyant sur les groupes d'entraide et les usagers
les plus mobilisables et en favorisant les activités de groupe (voir
recommandations ANESM).

Un groupe de réflexion a alors vu le jour sur le principe du conseil
de la vie sociale. L'évaluation interne a été réalisée dans le cadre
d'untravail commun entreles usagers, les associations d'entraide,
et les professionnels. Le livret d'accueil du CSAPA a été rédigé en
grande partie par les usagers.

Toujours dans I'optique de faire évoluer ses pratiques, des réunions
entre usagers et professionnels ont été organisées. Ces réunions

LES USAGERS SONT UN
REMEDE A LA PARESSE
INTELLECTUELLE DES
PROFESSIONNELSET
PERMETTENT DE
S'INTERROGER SUR LE
SENS DE NOS ACTIONS. ("

Stéphane Durécu

Université d'été de la performance en santé - les actes 2015

ont permis de travailler sur la qualité de I'accueil et la qualité des
réponses apportées a certaines difficultés organisationnelles de
I'établissement: standard téléphonique dysfonctionnant, salle
d'attente peujoviale...

Afin d'accompagner le développement de la mise en ceuvre du droit
des usagers et se rapprocher du fonctionnement d'un conseil ala
vie sociale, une formation sur la conduite de réunion est dispen-
sée aux membres du comité d'usagers afin de leur permettre de
mieux appréhender leurs échanges avec les usagers. La direction
fait également le choix d'octroyer un budget au comité des usagers
pour qu'elle puisse fonctionner et gérer ses activités.

Le co-leadership assuré par Jean-Louis Roger, apermis d'accom-
pagner la mise en place de différentes actions par les usagers. En
2015, surl'impulsion des usagers, I'appartement attenant au centre
de soins est mis a disposition des usagers afin qu'ils investissent ce
lieu et cet espace dénommé « L'A part temps » pour des échanges
et une animation en I'absence de professionnels intervenants.
L'atelier d'écriture initié au second semestre 2014 suscite I'unani-
mité al'échéance 2014, il est doncreconduit en 2015 ; toujours ala
demande des usagers une activité marche va se mettre en place
en septembre 2015.

Pour Stéphane Durécu, le directeur est un doer, un jardinier, un
bricoleur aussi bien fruit de son environnement que créateur de
son environnement. |l doit s'attacher a permettre de développer
le pouvoir non plus sur (les usagers, les professionnels) mais bien
au contraire, exercer le pouvoir-avec, avec les professionnels mais
aussi avec les usagers. Le pouvoir s'entend chez Mary Parker-
Follett comme la « la capacité de faire que les choses arrivent, d'étre
al'origine, de mettre en route le changement ». Ainsi, dans cette
optique, professionnels et usagers sont partenaires, co-construc-
teurs de la dynamique et de I'accompagnement proposé au sein
del'établissement. ®

1- Le CSAPA d’Evreux — Centre de Soins et d’Accompagnement en Prévention en
Addictologie, estrattaché a ’ANPAA de Haute-Normandie— Association Nationale
de Prévention en Alcoologie et Addictologie. La circulaire de 1998 relative ala Lutte
contre I'exclusion a intégré les CSAPA dans le champ du médico-social.

2- Ancien formateur, recruté & mi-temps pour I'évaluation interne en sep-
tembre 2013, Jean-Louis Roger a secondé Stéphane Durécu pour travailler sur
la réorganisation interne et le fonctionnement du CSAPA. Avec 7 professionnels
pour une file active de 500 personnes, le CSAPA compte un centre de soins, un
service régional de prévention, etaccompagne les professionnels autour durisque

addictologie.
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RETOUR SUR UN PROJET

PARTICIPATIF INNOVANT
DE COMITE DES USAGERS

SCO

Marie-Anne MAZOYER, chef de projet en Santé publique: accés aux droits et aux soins,

Direction de la santé UVS, Mairie de Saint Denis.

Brahim BOUSELMI, directeur du centre municipal de Santé du Cygne, Saint Denis

Pour mieux adapter le fonctionnement du centre municipal de santé de Saint Denis, aux
attentes de ses usagers, ces derniers ont été invités a s'organiser en force de proposition.
Un « comité des usagers » a ainsi pris l'initiative d'élaborer et d’exploiter les 400 réponses
d’un questionnaire aupreés des patients du centre. Cette démarche a permis de remobiliser
les professionnels du centre et de proposer plusieurs mesures d'amélioration du service

rendu dont certaines ont déja été mises en ceuvre.

Partant d'une volonté de la mairie de Saint Denis pour améliorer le
service rendu a une population souvent vulnérable, les usagers du
centre municipal de Santé ont été incités (« Votre avis nous inté-
resse») a créer un comité des usagers. Celui-ci s'est progressive-
ment constitué de facon spontanée et non formelle. Emmené par
deux groupes de trois bénévoles particulierementimpliqués,ilaeu
«quartier libre » pour animer réguli€rement une concertation en
salled'attente (« pause café ») avecles usagers fréquentant le CMS.
Apartir de I'exploitation d'une « boite aidées » et du dépouillement
de 400 réponses a un questionnaire de satisfaction, le comité des
usagers a pu dégager, en concertation avec les professionnels du
CMS, un catalogue de mesures permettant d'améliorer les condi-
tions d'accueil et d'apporter desréponses concrétes aux demandes
des patients. Ces mesures portaient principalement sur les condi-
tions d'accueil téléphonique (standard saturé), la confidentialité,
la répartition des personnels dans les différents services, I'accueil
des urgences, l'anticipation des rendez-vous avec les praticiens,
I'accueil des soins dentaires, etc. Ces usagers ont parfois méme

LES GENS ONT EU ENVIE
DE DEFENDRE CE CENTRE. @)

été amenés ajouer un réle de médiation entre les patients et les
professionnels.

Cette intervention des usagers a débuté dans un contexte social
tendu au seindu CMS. Les professionnels, un moment curieux voire
réticent, ont été vite rassurés par larigueur, la transparence de la
démarche et le « savoir étre bienveillant » des usagers. Le caractere
«co-constructif» et non stigmatisant des échanges ainsi que la
pertinence des propositions avancées ont «finide visualiser les usa-
gers comme des acteurs du soin ». Les professionnels, quin‘avaient
pas tous une culture des métiers de la santé, ontreconnu, atravers
cette démarche, une «évolution de la culture de I'usager qui peut
ainsi devenir un acteur de son parcours de soins ». Les personnels
d'accueil et de secrétariat ont été parmiles plus impliqués.

Les résultats obtenus par cette démarche des usagers sont déja
mesurables. lls se traduisent par une nette baisse des plaintes
des usagers du CMS en mairie, une diminution de 70 % de I'ab-
sentéisme, une réduction des délais de rendez-vous auprés des
praticiens, la création d'un lien social au sein du centre, un climat
apaisé dans les salles d'attente.

Les questions qui se posent maintenant sont celles de la péren-
nité du dispositif (avec d'autres usagers ?), de la représentativité
des usagers au sein du comité (comment y intégrer d'autres usa-
gers ?), de laformation de ces derniers sans dériver vers une pro-
fessionnalisation de ce dispositif et de leur intégration éventuelle
dans I'élaboration de la stratégie du CMS. Enfin les conditions de
transposition de ce type de démarche a d'autres centres restent
a étudier.

La conclusion revient aux auteurs : « Faire intervenir les usagers
est un super levier pour participer a la conduite du changement ». ®

[¥] PRESENTATION


http://www.performance-en-sante.fr/fileadmin/user_upload/UDT_AOUT2015/PDF/R6_Mazoyer_Bouselmi.pdf

ATELIER DE RETOUR D'EXPERIENCES R7

PAROLES DE PATIENTS POUR

MIEUX GERER LES RISQUES
LIES AU CIRCUIT DU MEDICAMENT

SCO

Daniéle DESCLERC DULAC, présidente du CISS (Collectif interassociatif sur la santé)
Mary-Christine LANOUE, coordonnatrice de I'OMéDIT (Observatoire des médicaments,
dispositifs médicaux et innovations thérapeutiques), Région Centre-Val de Loire, CHRU de Tours

La mobilisation des usagers réunis en association et celle des professionnels de santé
permettent de mieux organiser la qualité et la sécurité des soins. En région Centre-Val de Loire,
avec le CISS et I'OMéDIT, un travail orienté sur la gestion des risques et la sécurité de la prise en
charge médicamenteuse a notamment été mené aupreés de 1500 patients hospitaliseés.

Le renforcement de I'information du patient et de la relation
soignant-soigné est un axe inscrit au programme national pour
la sécurité des patients 2013-2017 afin de lui permettre d'étre
« co-acteur » de sa sécurité.

La prise en charge médicamenteuse est un processus complexe
quinécessite I'implication active du patient en partenariat avecles
professionnels de santé.

Une réflexion commune sur I'information et la communication
auprés des patients et des représentants des usagers pour assurer
la sécurité de la prise en charge médicamenteuse a été initiée dés
2010entrele CISS et 'OMéDIT dans larégion Centre-Val de Loire.
«CartoRetEX® » logiciel de cartographie des risques médicamen-
teux, financé par I'ARS et développé par I'OMéDIT, s'inscrit dans
la politique de lutte contre les événements indésirables associés
aux soins.

Les résultats de cette cartographie réalisée notamment auprés
des 1500 patients hospitalisés dans 58 établissements MCO de
la région, permettent d'éclairer les professionnels sur les actions
a prioriser. Lors de la prescription de leur traitement, les patients
mais aussi les aidants des personnes agées traduisent le manque
d'information sur les effets secondaires possibles, le manque de
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documents et d'information sur de possibles interactions avec des
compléments nutritionnels et phytothérapie en chimiothérapie
anticancéreuse.

Les patients regrettent également de ne pas étre associés ala
surveillance de leur perfusion, ressentent un manque d'informa-
tion concernant les effets secondaires possibles des traitements
de longue durée par anticoagulants, ainsi que sur la possibilité de
participation a des séances d'éducation thérapeutique pour les
patients diabétiques.

Le patient est I'ultime barriére dans ce processus complexe du cir-
cuit dumédicament aux multiples acteurs (médecins, pharmaciens,
IDE...). Il doit donc étre informé pour devenir un patient impliqué
véritablement partenaire.

Le CISS en région Centre-Val de Loire accompagne les représen-
tants d'usagers a travers des actions de formation et de sensi-
bilisation a la culture des risques associés aux soins notamment
médicamenteux avec l'aide des partenaires institutionnels, pro-
fessionnels de santé et structures régionales.

Le patient quiale vécu de sa maladie doit étre encouragé a commu-
niquer sur ses allergies ouintolérances a des traitements mais aussi
adéclarerles événements indésirables non attendus. Il souhaite se
sentirimpliqué dans larelation soignant-soigné afin que sa parole
puisse étre prise en compte.

Les regards croisés entre associations de patients et profes-
sionnels de santé sont donc indispensables pour une pédagogie

adaptée. @
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QUAND LES PATIENTS PRENNENT
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Yvanie CAILLE, directrice générale, Renaloo

C'est a I'initiative des malades que les Etats généraux du rein (EGR) se sont déroulés entre
Jjanvier 2012 et juin 2013. D'importants résultats sont aujourd’hui visibles et des actions
menées par tous les acteurs, notamment institutionnels, se poursuivent encore actuellement.

L'INSUFFISANCE RENALE

Pour suppléerauxreins dont les fonctions se dégradent, les options
sont la greffe et la dialyse.

L'hémodialyse qui filtre le sang via une machine est réalisée 3 fois
par semaine et dure 4 a 5 heures en milieu hospitalier. Cette solu-
tion trés fatigante ne reproduit qu'environ 10 % de la fonction du
rein etimpacte considérablement les conditions de vie et de travail
des personnes (voyages, crédit, assurance...).

La greffe, meilleur traitement a ce jour, apporte une qualité de vie
etune espérance de vie supérieure. Une greffe durede 15a20ans,
lerecours aladialyse s'avére nécessaire soit provisoirement siune
nouvelle greffe est envisageable soit définitivement. Par ailleurs,
cette solution est moins onéreuse selonune étude de I'Assurance
maladie obligatoire (86 K€ la premiere année et 20 K€ les suivantes
contre 89 K€ par an pour la dialyse).

On constate par ailleurs une pénurie de greffons: 3300 greffes par
an et 16000 patients sur liste d'attente.

2 a 3 millions de personnes sont atteintes de maladie rénale en
France. Le colt global de la prise en charge est évalué a 4 milliards
d'euros par an dont 20 a 30 % en transports.

UNE INITIATIVE ATTENDUE

Yvanie Caillé estal'origine de la création en 2002 du blog RENALOO
destiné a partager témoignages et informations autour de I'in-
suffisance rénale, en I'absence de site Web dédié. Beaucoup de
patients se sontretrouvés sur ce blog et ont exprimé un fort besoin
d'informations. Petit a petit le site s'est enrichi et est devenu une
référence dans le domaine. RENALOO a évolué vers une associa-
tion de patients en 2008 pour pouvoir intervenir et peser dans les
évolutions dela prise en charge des patients atteints d'insuffisance
rénale et étre un véritable acteur dans la démocratie sanitaire.

DE GRANDES DISPARITES SOCIALES ET REGIONALES

DANS L'ACCES AU TRAITEMENT

Toutes les parties prenantes ont été mobilisées et une enquéte

menée aupres des personnes malades a permis de mieux appré-

hender les conditions de vie et de découvrir I'existence de dispa-

rités majeures dans I'acces au traitement:

* la greffe est peu proposée en premiére intention alors que I'ins-
criptionsurlaliste d'attente peut étreréalisée 2 ans avant le début
deladialyse,

* 50 % des personnes ne sont pas inscrites sur la liste d'attente au
moment du passage en dialyse,

*l'inscription en liste d'attente varie d'une région a l'autre sans
raison épidémiologique (de 36 % a 87 %),

* les personnes greffées sont plus diplomées que les dialysées, les
femmes sont les plus défavorisées dans I'accés au traitement.

Les patients sontinformés de maniéreimparfaite et desinterroga-

tions portent sur leur libre choix d'autant que le modéle de finan-

cement n'est pas incitatif a la greffe.

LES SUITES DES ETATS GENERAUX DU REIN

Lesrésultats des EGR et lerelais médiatique qui a suiviont permis
une prise de conscience des améliorations a réaliser dans la prise
encharge del'insuffisance rénale et ont débouché surun ensemble
de démarches s'appuyant notamment sur les 100 préconisations
dubilan des EGR. Des campagnes annuelles grand public surle don
du vivant existent depuis 2013. L'objectif est de dépasser 50 %
de greffes a partir de donneurs vivants (16 % en 2014) d'ici 2020.
L'ANAP meéne par ailleurs des travaux sur le parcours du patient
dialysé. Un projet de charte de la dialyse visant a engager les éta-
blissements pourrait a terme devenir un label qualité. ®
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DAZIBAO

RETRANSCRIPTION DES
POST-IT DU DAZIBAO

SCO

Voici une photo du mot DAZIBAO' dévoilé a la fin de I'Université d'été de la performance
en santé de Tours grace aux contributions des participants sur post-it.

ot LA PAROLE
EST A VOUS!

PEUVENT-ILS CONTRIBUER A LA PERFORMANCE
DU SYSTEME DE SANTE ?

Vendredi 28 et samedi 29 asit 2015 - Tours

LA PAROL
EST A VOUS

EN QUOI LES USAGERS ET LES CITOYE
UVENT-ILS CONTRIBUER A LA PERFORMARM
DU SYSTEME DE SAN]

Vendredi 28 et samed 29 aout 2015

rr

1- Le dazibao en Chine est une affiche rédigée par un simple citoyen, traitant d'un sujet politique ou moral, et placardée pour étre lue par le public.
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LEMOT DE LAFIN

«NOUS SOMMES PARVENUS
A ORGANISER NON PAS UNE
UNIVERSITE D'ETE POUR LES USAGERS
MAIS AVEC LES USAGERS ! »
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Christian ANASTASY, directeur général de 'TANAP

Christian Anastasy remercie les 37 intervenants qui ont
animé les différents ateliers et les séances pléniéres, les
usagers qui ont été présents ainsi que les porte-parole qui
ont proposé une synthése des échanges qui se sont tenus
pendant deux jours. Il salue ensuite I'implication de la
société Weaver, qui est intervenue dans laremontée de la
parole des usagers. ll profite de cette allocution de cléture
pour encouragerles ESAT et pour les féliciter pourleur pro-
fessionnalisme. Comme a son habitude, I'ANAP a en effet
fait appel a un tel établissement pour |'organisation de son
événement.

Christian Anastasy adresse ses remerciements aux parte-
naires del'agence, a savoirla CNSA,I'EHESP etle CISS, pour
leur implication et la réussite de ces journées. Il a ensuite
une pensée particuliére pour M. Guerrier, qui anime les
débats d'une facon remarquable.

Au cours d'un atelier animé par MM. Roger et Durecu, il a
relevé une opinion intéressante: les usagers sont des for-
mateurs, des remédes contre la paresse intellectuelle des

S 2015 -
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professionnels. Plusieurs idées surprenantes ont ainsi été
formulées au cours de ces deuxjournées. Linterventionde
Mme Caille lui a démontré que lorsque le role d’'une asso-
ciation est bien structuré, elle peut véritablement induire
des changements et agir sur la vision des pouvoirs publics
sur différentes problématiques.

La prise de conscience de 'ANAP, le mouvement et la coo-
pérationqu’elleaenclenchés se doiventd'étre pérenneset
irréversibles. Christian Anastasy souhaite donc quelapro-
chaine Université d'été rassemble a nouveau des usagers
et qu'ils en co-construisent le contenu.

Par ailleurs, dans sonintervention, M. Tabuteau a souligné
la nécessité de stabiliser les territoires de santé. Dans un
contexte de réforme régionale et de regroupement des
ARS, I'équipe de’ANAP suggére donc quele prochainthéme
del'Université d'été permette aux participants et aux usa-
gers du systéme de réfléchir a ce que serait la bonne géo-

graphie d'un systéme de santé performant. ®

Cnres de Tous
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L'’ANAP souhaite saluer chaleureusement ses partenaires :
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