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. Ouverture de la journée

Christian SAOUT, Président du CISS

La journée comportera trois sessions sous le titre
« Y-a-t-il une vie aprés le PRS ? ».Nous verrons que les
opinions sont diverses sur ce sujet. Le deuxiéme sujet
portera sur la télémédecine, qui est parfois confondue
avec la télésanté. Nous aurons l'occasion de faire
la différence et de regarder ce qui reléve du plan
télémédecine et des mesures du décret. L'apres-midi
sera prospective et portera sur lafacon d'appréhender
I'apres-PRS (I'aprés-Projet régional de santé). Pour les
dirigeants, il est important de connaitre les Projets
régionaux de santé (PRS) qui auraient leur préférence
et ce que l'on devrait y trouver du point de vue des
usagers, nonobstant le fait que du point de vue de
I'intérét général ou de la puissance publique, il y a
déja beaucoup de choses dans ces PRS.
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1" table ronde:

Collectif interassociatif sur la santé

Quel(s) pilote(s) pour la gestion du risque et quel

impact pour les usagers ?

Pierre-Marie LEBRUN,

Animateur des débats, membre de la CRSA du Nord-Pas
de Calais, Président du CISS-Nord-Pas de Calais

Notre théme porte surla gestion du risque.Nous avons
demandé a Martine Hasse, qui va introduire cette
table ronde, de se placer sur un point de vue régional.
Vous allez découvrir que I'histoire de gestion du
risque est largement partagée a tous les échelons du
réseau, que I'on soit au sein de I'assurance maladie ou
au sein des agences régionales de santé (ARS). Je vais
demander a Martine Hasse de nous définir ce qu’est
la gestion du risque. Nous regarderons comment se
traduit cette question de gestion du risque dans les
différents niveaux.Nous essaierons de revenir au point
de vue des usagers pour comprendre comment nous
pouvons étre acteurs dans cette histoire de gestion
du risque qui n'est pas secondaire. Nos représentants
dans les CPAM maitrisent assez bien cette question,
mais les représentants des usagers dans les ARS n’en
ont pas beaucoup entendu parler.

Martine HASSE,

Directrice adjointe Responsable de la Gestion du Risque
de la Direction Stratégie Etudes et Evaluation de I'ARS du
Nord-Pas de Calais

Je suis a l'origine médecin-conseil. J'ai intégré I'ARS
du Nord-Pas de Calais, ou je coordonne la gestion du
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risque, et je suis Directrice adjointe a la Direction de la
Stratégie des Etudes et de I'Evaluation. La définition
dans votre flyer de présentation est la suivante : la
gestion du risque est I'ensemble des actions mises
en ceuvre pour améliorer l'efficience du systeme
de santé, c’'est-a-dire le rapport entre la qualité et le
colt. Je vais tenter de vous montrer dans quel sens
la gestion du risque est quelque chose d'utile et de
nécessaire également pour les usagers. Nous parlons
de risque au sens assuranciel, c’est-a-dire toutes les
dépenses remboursées par I'assurance publique.




La gestion désigne toutes les actions mises en ceuvre
pour essayer d'améliorer I'efficience du systéme de
santé, le rapport qualité/colt, en mettant en place
des études en direction des établissements de santé,
des professionnels et des usagers. Cela nous conduit a
mener des études médico-économiques. Le législateur
a confié au directeur général de I'ARS le pilotage en
région. Il est indispensable de mobiliser d'une maniére
entiére et compléte tous les actions en région, c'est-a-
dire I’Assurance maladie et I'ARS au regard de toutes
les contraintes économiques qui pésent sur notre
territoire et les finances publiques.

Les ARS ont pour mission de capitaliser et de
valoriser I'action de I'Assurance maladie qui a mis ses
programmes en ceuvre depuis 2004. Le programme
pluriannuel de gestion du risque est défini et arrété
pour quatre ans. Il est arrété par le Directeur général
de I'Agence régionale de santé, il est intégré au
Projet régional de santé, mais ne nécessite pas un
avis de la CRSA. Je l'ai présenté en septembre 2011
pour information a la CRSA du Nord-Pas de Calais.
En revanche, il est soumis pour avis a la Commission
régionale de gestion du risque.

Ce programme contient les programmes nationaux de
toutes les composantes de I’Assurance maladie, les dix
programmes nationaux de gestion du risque qui ont
été définis par le niveau national, et les programmes
régionaux. Au niveau des actions nationales, dix
programmes ont été définis et Daniel Lenoir, Directeur
généraldel’ARS,asouhaité que notrerégions’investisse
dans plusieurs themes régionaux complémentaires :la
consommation des antibiotiques et le recours aux soins
avec l'appendicectomie. La Commission régionale
de gestion du risque qui se réunit tous les deux mois
comprend toutes les directions de I'ARS, elle est
présidée par le Directeur Général, et comprend aussi
toutes les composantes de I’Assurance maladie.D’'une
maniére plus pratique, nous avons dix programmes
et quatre programmes régionaux. Ces programmes
sont pilotés conjointement par I'ARS et I'Assurance
maladie. Tous les partenaires sont associés autour des
programmes.Nous allons aborder chaque programme
avec une définition, un objectif et un exemple concret.

Le programme transport a pour but la régulation
des progressions des dépenses de transport
sanitaire prescrites a I'hopital, a travers une meilleure
connaissance de la prescription du transport
des patients, dont l'objectif opérationnel est une
démarche contractuelle avec les établissements
pour voir comment ils peuvent progresser dans cette
optique de réduction des dépenses de transport.
Ce programme vise a mieux cibler les dépenses de
transport en fonction des besoins justifiés par I'état
du patient, un taxi, un VSL ou une ambulance. Le but
est de revenir aux fondamentaux. Le transport est une
prescription médicale.
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Pierre-Marie LEBRUN

Techniquement, comment fait-on dans le Nord-Pas
de Calais ? Quel type de réunion menez-vous et
comment espérez-vous arriver a quelque chose ?

Pierre-Marie LEBRUN
Secretaire géneral adjoint UNAF
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Martine HASSE

Dans le Nord-Pas de Calais, ce programme est piloté
conjointement par un responsable au niveau de
I'assurance-maladie et un responsable de I'ARS.
Bon nombre de programmes sur ces thématiques
existaient par le passé.L'assurance-maladie constatait
une progression des dépenses de transport, et coté
ARH et DRASS, les agréments étaient donnés. Un
observatoire des transports a été mis en place, bien
avant la mise en place de I'ARS, pour voir ou les
transports augmentaient, quels types de transports
et ou étaient les agréments.

Alain COCQ,

Association In'CITU

La problématique que nous rencontrons, est que bien
souvent, nous n‘avons que 'ambulance comme choix.
[l'y a une faille qui induit des surco(ts de I'ordre de 600
a 800% des colts de déplacement a destination des
médecins. Il faudrait réfléchir a la mise en place d’'un
schéma de déplacement dans un cadre ordinaire, ce
qui réduirait d'autant les co(ts.
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Daniéle DESCLERC-DULAC,

Présidente de la CSDU de la CRSA de la région Centre,
Présidente du CISS-Région Centre.

[Ifaut réfléchirade nouvelles modalités d’organisation
des transports quel que soit celui qui va en étre le
payeur.Nous évoquons toujours ce qui est remboursé
par I'assurance-maladie, mais nous ne regardons pas
tout ce qui peut étre pris en charge par d’autres. Il
faudrait mettre en place un schéma régulé par tous.

Martine HASSE

Le second sujet concerne linsuffisance rénale
chronique. C'est une maladie progressive dont
I'évolution peut étre freinée, voire stoppée par un
traitement médical. Les experts estiment que 10%
des insuffisances rénales chroniques pourraient

étre évitées et que 30% pourraient étre retardées.

Cette maladie concerne notamment les patients
diabétiques. La prévention du diabete est donc
une prévention de l'insuffisance rénale chronique
terminale. L'enjeu de ce programme est de
promouvoir le dépistage, la prévention, et de mener
des actions au niveau de la prise en charge. Certaines
actions sont organisées avec l'assurance-maladie sur
la promotion et le dépistage de l'insuffisance rénale
chronique et du diabéte, et un axe porte sur la greffe
rénale.

Jean-Pierre LACROIX,

Président de la FNAIR, Président du CISS-Languedoc-
Roussillon

Le diabete représente 30% de l'insuffisance rénale.

Quand on voit les moyens qui sont mis pour le
diabéte et ce qui est mis a coté pour le dépistage
de l'insuffisance rénale, c’est scandaleux. La FNAIR
participe aux semaines nationales de dépistage
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depuis sept ans, nous sommes l'association qui
couvre le plus de territoires et de malades, et depuis
quatre ans, nous ne recevons plus aucune aide en
dehors de l'industrie. Je n‘ai rien contre le diabete,
mais le dépistage et la prévention de l'insuffisance
rénale sont en déshérence par rapport au diabéte de
type 2. Et lorsque I'on a sorti I'hypertension sévére
des ALD, on a encore creusé le probléme. Plus aucun
insuffisant rénal ne meurt de maladie rénale, ils
meurent tous de maladies cardiovasculaires.ll y a trois
millions d’insuffisants rénaux en France, dont 70 000
personnes en phase terminale, soit une croissance
d’environ 4% par an. Si le diabéte se détériore, il y en
aura encore plus, mais en ce qui concerne les 10%
que nous pouvons stopper et les 30% retarder, cela
va dépendre essentiellement de leur suivi cardio-
vasculaire.

Daniele DESCLERC-DULAC

En région Centre, chaque département a fait le bilan
des forces et des faiblesses, notamment en matiére
de prise en charge, hormis le diabéte. Le constat est
un taux trés important d’hypertendus, et c’est sur ce
point que I'ARS de la région Centre va travailler dans
son programme de gestion du risque afin de mettre
en place des actions.

Martine HASSE

C'est aussi la raison de l'inscription de ce théme,
qui n'était pas un théme de gestion du risque
précédemment traité a l'assurance-maladie, mais
I'association de toutes les composantes assurance-
maladie et ARS en fait un theme.Ce que vous décrivez
dans votre région a été réalisé danstoutes les régions.
On nous a demandé dans un premier temps de faire
un diagnostic des forces et faiblesses de ce qui se
passe sur l'insuffisance rénale chronique dans toutes
les régions. Nos deux pilotes ont réuni un groupe
de néphrologues, de greffeurs, de professionnels
pour étudier des pistes d'actions et de progrés. Nous
avons mis récemment en place dans la région un
programme sur le diabéte qui va prendre en compte
ce dépistage et cette prévention. Tout ne peut étre
fait tout de suite a tous les niveaux, ces programmes
prennent beaucoup de temps.

L'undesaxesestdefavoriserlagreffe rénale.Un dialysé,
c'est quatre dialyses par semaine, c'est une qualité de
vie difficile, alors qu'une personne bénéficiant d'une
greffe rénale a une qualité de vie bien meilleure.Dans
la région Nord Pas-de-Calais, nous n’avions qu'une
seule équipe de greffe, et cette année une deuxieme
équipe va voir le jour. Cela va permettre de traiter 150
patients au lieu de 100.Sur le niveau de la prévention,



ce n'est pas toujours évident car il faut des années
pour mesurer les effets, mais en ce qui concerne la
greffe rénale, nous aurons 50 patients de plus greffés
par an. De nombreuses actions sont prévues, des
campagnes de communication.

Le troisieme theéme concerne la prescription des
médicaments et des dispositifs médicaux de la
liste en sus. Ce programme est mis en place depuis
2009, l'objectif étant de prévenir une croissance
des dépenses supérieure a un taux national et dont
I'origine résiderait dans des pratiques de prescription
non conformes par rapport aux référentiels de
I'Institut du Cancer, de I'Afssaps, et notamment les
référentiels de bon usage.Dans les établissements,des
équipes de I'ARS et de I'assurance-maladie consultent
le dossier médical et notent tout ce qui est prescrit en
dehors des référentiels de bonnes pratiques.

Le quatrieme programme concerne les prescriptions
hospitalieres de médicaments exécutées en ville. Il
s'agit des médicaments délivrés par les officines de
ville ou les pharmacies hospitaliéres et remboursés
sur I'enveloppe des soins de ville. Ce programme vise
aréguler cette dépense induite car ce poste progresse
énormément et nous ne savons pas pourquoi. Dans
I'enveloppe de soins de ville, nous avons du mal a
différencier les différents postes de dépenses et nous
regardons plus précisément quelle est l'origine de
ces dépenses et pourquoi elles augmentent. Nous
en sommes a I'étude, a I'observation, a aller voir les
établissements avec des équipes assurance-maladie
et ARS, a leur montrer leur profil de prescription et
a leur demander ce qu'il y a dans leurs prescriptions
particulieres qui sont différentes des autres
établissements ayant une activité identique. Nous en
somme au constat. Tous les programmes ont été mis
en place au cours de I'année 2010 et ils n'en sont pas
tous au méme stade.

En ce qui concerne limagerie médicale, un plan
d’accompagnement des radiologues et des
généralistes porte sur des recommandations
de bon usage. Bon usage surtout de limagerie
conventionnelle, les radios du crane, thorax,abdomen.
Bien souvent, ces radios sont prescrites en premiére
intention et I'on n'y retrouve pas grand-chose, parce
gue nous avons mieux a disposition.L'un des objectifs
de ce programme est d'éviter les actes redondants.
Par exemple, un patient se présente dans un cabinet
médical, il a mal au dos, on lui prescrit une radio
conventionnelle du dos, on ne voit rien, on lui prescrit
un scanner, on lui prescrit une IRM. Au final, un seul
de ces trois examens était vraiment justifié. Le but est
d’expliquer aux professionnels qu'il faut prescrire tout
de suite le bon examen. Tout le monde est gagnant,
puisque cela fait moins d’examens et moins de
rayonnements.

Collectif interassociatif sur la santé

Le programme suivant concerne la chirurgie
ambulatoire, c’est-a-dire une hospitalisation de moins
de 12 heures sans hébergement de nuit. C'est une
priorité nationale depuis 2003. On dit que c’est une
chirurgie zéro défaut. Malgré toutes les politiques
mises en ceuvre depuis 2003, la chirurgie ambulatoire
accuse toujours un retard en France par rapport
aux autres pays de I'OCDE. Il existe des disparités en
France, et entre le secteur public et privé.Nous faisons
partie des trois premiéres régions de France ayant
un bon taux de chirurgie ambulatoire. Nous avons
un programme de développement de la chirurgie
ambulatoire dont l'un des axes est d’améliorer la
qualité, sachant que moins un patient reste a I'hopital,
moins il risque d'attraper une infection nosocomiale,
et c'est en ce sens que la chirurgie ambulatoire est un
levier de la qualité des soins. La chirurgie ambulatoire
nécessite une organisation, et tout est organisé pour
mettre le patient au centre.

Le programme suivant concerne les personnes
agées et les EHPAD. Deux programmes sont axés
sur l'efficience et la prescription. En France, les
personnes de plus de 65 ans représentent environ
16% de la population, ce qui correspond a 40% de la
consommation des médicaments en ville. Beaucoup
de patients atteints de la maladie d'Alzheimer ont des
prescriptions de neuroleptiques qui entrainent des
risques de toutes sortes, particulierement de chutes,
lesquelles entrainent chez les personnes agées des
fractures et une hospitalisation. On constate souvent
chez le patient agé une polymédicamentation, qui
entraine un risque accru d'iatrogénie. Ce risque serait
évalué a plus de 10% des hospitalisations chez les plus
de 65 ans. Notre action est de faire des campagnes de
communication. Nous réunissions depuis deux ans
tous les EHPAD de la région, et nous mettons en avant
les bonnes pratiques en matiere de prescription de
neuroleptiques.

Nous avons souhaité deux programmes régionaux
complémentaires. Le premier concerne la
consommation des antibiotiques. Le Nord Pas-de-
Calais représente le niveau moyen le plus élevé
en matiére de consommation d’antibiotiques en
France. En France, nous consommons beaucoup
trop d’antibiotiques. Une forte consommation
d’antibiotiques et leur utilisation inappropriée
induisent des résistances bactériennes, et donc une
diminution de l'efficacité de ces antibiotiques. La
maitrise de la consommation est une priorité de santé
publique, en méme temps qu’un enjeu économique.
Daniel Lenoir est a l'origine de cette campagne
que vous connaissez tous « Les antibiotiques, c’est
pas automatique ». Un bon nombre d'infections
virales laryngées ne nécessitent pas la prescription
d’'antibiotiques. Certains tests rapides de diagnostic
d'angines ne sont pas forcément réalisés. Nous
rappelons donc toutes ces recommandations
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pour tenter de faire diminuer la prescription et la
consommation des antibiotiques. C'est un sujet
important car d'ici quelques années nous n‘aurons
plus de traitements devant des infections graves.

Dernier sujet que nous avons voulu inscrire en région,
c'est la pertinence des soins, I'appendicectomie.
Dans la région, nous avons un recours particulier
a cette chirurgie, nous avons plus de personnes
opérées pour une appendicectomie. Nous avons
mené des études, consulté les dossiers médicaux
dans les établissements pour comprendre pourquoi
il y avait un recours différent. En fait, il y a des signes
cliniques ou pas. Nous avons examiné les comptes-
rendus opératoires et les comptes-rendus anatomo-
pathologiques et nous en avons tiré des conclusions.
L'appendicectomie est une intervention présentant
des risques d'infection liée aux soins, avec des risques
d’infection de la paroi et un bon nombre d'autres
risques.

Pierre-Marie LEBRUN

Mathilde Lignot-Leloup, comment fait-on pour
appliquer ces programmes sur l'ensemble du
territoire 7 Comment se partage le travail avec les
ARS vu de la Caisse Nationale ? Sur quel programme
associe-t-on davantage les usagers et comment les
usagers rentrent-ils dans ces programmes ?

Mathilde LIGNOT-LELOUP,

Directrice déléguée a la Gestion et a 'Organisation des
Soins de la CNAMTS

()
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Je suis en charge, a la Caisse nationale d'assurance-
maladie,d’une direction qui s'occupe ala fois de I'offre
de soins, c'est-a-dire notamment des négociations
avec les professionnels de santé, et des programmes
en direction des usagers et des patients. La gestion
du risque vient d’'une notion des assureurs privés,
qui a pour nous une définition particuliére adaptée a
notre mission, qui est celle d’'un assureur solidaire en
santé.ll s'agit d'abord de mieux connaitre et identifier,
analyser les dépenses, leur évolution, voir ce que font
nos voisins, et de pouvoir tirer des enseignements
des bonnes pratiques. Le deuxiéme objectif est
de prévenir les risques et limiter leur importance.
Prévenir au travers de toutes les actions pour favoriser
les dépistages, la vaccination, en s'appuyant sur les
actions que nous menons auprés des professionnels
de santé, et en ayant des actions aupres de nos assurés
avec des programmes d’accompagnement pour
permettre aux patients de mieux gérer leur maladie,
comme le diabéte avec notre programme SOPHIA. Le
troisiéme objectif, c'est I'efficience, pouvoir réduire
les couts lorsque l'accident de santé est survenu,
pouvoir adapter la prise en charge pour qu'elle soit
la plus efficiente possible. La prise en charge de la
dialyse péritonéale a domicile, par exemple, offre
des opportunités en termes de qualité de vie pour
le patient et est moins colteuse pour l'assurance-
maladie.L'un des enjeux a été d’adapter la tarification,
de mettre en place les outils pour que ces nouveaux
modes de prises en charge soient développés.

Chaque année, l'assurance-maladie élabore des
programmes nationaux de gestion du risque, un plan
commun al'ensemble de I'assurance-maladie,un plan
UNCAM, a la fois CNAM, mais aussi MSA et RSI, adopté
par notre conseil et qui définit un certain nombre de
priorités de gestion du risque, au niveau national. Au
niveau local et régional, les ARS sont en charge de la
mise en ceuvre de la coordination sur le territoire et
ont quelques priorités complémentaires en matiére
de gestion du risque. Dix priorités de gestion durisque
sont communes Etat/assurance-maladie, les priorités
dites de GDR ARS. Un comité national de pilotage
des ARS se réunit tous les quinze jours et assure un
pilotage coordonné par le ministére et |'assurance-
maladie. Un comité de pilotage spécifique a la GDR
ARS se réunit deux a trois fois par an.En complément
de ces actions communes, d’autres actions de
maitrise médicalisée sont menées directement par
I'assurance maladie en direction des professionnels
de santé, et des programmes d'accompagnement
des patients permettent d’améliorer cette démarche
de maitrise médicalisée. Nous veillons a I'articulation
et a la complémentarité entre ces programmes de
GDR-ARS et ces actions spécifiguement assurance-
maladie. Au niveau national, nous nous sommes
répartis le pilotage de chacune des actions de GDR
ARS pour qu'il y ait une coordination. La CNAM a en
charge le pilotage de l'action sur les prescriptions



hospitaliéres de médicaments délivrées en ville et sur
le programme imagerie.Les autres peuvent étre gérés
par la direction de la sécurité sociale, par la DGOS.

Concernant l'imagerie, la premiére priorité est
d’éviter les examens redondants et les examens qui
en termes de radiologie conventionnelle ne sont
pas recommandés par la HAS, a travers des visites
aupres des médecins libéraux, des médecins dans
les établissements de santé, réalisées sur le terrain
par les délégués de I'assurance-maladie ou par les
praticiens conseils en s'appuyant sur les référentiels
de la HAS.Un deuxieme volet est lié au Plan Cancer. Il
s'agit de faciliter I'accés sur le territoire aux IRM, avec
des objectifs d'équipement des établissements. Ce
sont les ARS qui autorisent et gérent les autorisations
d’achat des hépitaux. Nous avons constaté que pour
aboutir a cet objectif, il existe de nouvelles machines
moins cheres permettant de faire une partie des
examens. Ce programme était destiné a fixer des
objectifs en matiere de diversification du parc et
a augmenter le nombre de machines IRM tout en
maitrisant les co(ts. L'assurance-maladie a introduit
la tarification pour ces nouvelles machines, et les ARS
ont défini les objectifs qu’elles pouvaient se fixer sur
un cadre pluriannuel a horizon 2015. Cette action
coordonnée doit permettre d’améliorer le parc et
de maitriser les colts. Nous estimons a 135 millions
d’euros I'’économie réalisée a I'horizon 2015 tout en
favorisant I'accés a I'imagerie.

Deuxieme exemple, la chirurgie ambulatoire.
Notre objectif est de faire progresser la chirurgie
ambulatoire en mettant certains établissements sous
accord préalable pendant une période de six mois
par exemple. C'est le Directeur Général de I'ARS qui,
a partir d'un ciblage que nous lui fournissons, décide
si tel hopital doit étre mis sous accord préalable.
Lorsque I'établissement souhaite faire telle chirurgie
en chirurgie complete, avec un séjour a I'hopital, il
doit demander l'autorisation préalable, et c'est le
médecin conseil de I'assurance-maladie qui instruit
cette demande. L'ARS a également d’autres leviers.
Elle discute de maniere plus globale avec I'hopital sur
son contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens dans
lequel elle peut favoriser notamment des évolutions
d’organisation et fixer des objectifs. Nous utilisons
cette articulation avec un objectif de taux de chirurgie
ambulatoire a atteindre de 80% sur 17 interventions
chirurgicales, et un objectif un peu plus ambitieux de
83% en 2012 et 85% en 2013.

Au-dela de ces programmes, nous menons d’autres
actions complémentaires en utilisant le levier des
négociations conventionnelles et 'accompagnement
sur le terrain des dispositifs que nous avons mis
en place, notamment vis-a-vis des médecins.
La convention que nous avons signée en 2011,
applicable depuis septembre 2011, fixe des objectifs
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de santé publique que doivent atteindre les médecins
pour avoir une rémunération supplémentaire. Nous
faisons un suivi régulier a travers un tableau de bord
trimestriel et nous rendons visite régulierement aux
médecins généralistes et aux cardiologues pour leur
présenter leur situation par rapport aux médecins
du département, de la région, et voir comment ils
peuvent s'améliorer et mieux suivre leurs patients
diabétiques par exemple.

Cette année, nous avons fait plus de 143 000 visites
auprés des médecins libéraux. Nous organisons
également des visites et des présentations des
conventions aupres des pharmaciens. Nous avons
conclu une convention qui a été publiée en mai
dernier. Un certain nombre de visites ont eu lieu en
juin, juillet et aoGt auprés des officines afin de leur
présenter la nouvelle convention pharmaceutique
et le renforcement du dispositif tiers payant contre
génériques pour revenir aux taux de génériques
antérieurs. Nous visitons les paramédicaux, comme
les masseurs kinésithérapeutes, pour leur présenter
les référentiels que valide la HAS sur le nombre de
séances recommandées apres telle ou telle opération
ou tel probléme de kiné.

Autre levier, c'est l'action que nous menons aupres
de nos assurés en termes d’accompagnement avec
des programmes optionnels que peuvent choisir
nos assurés, et dans lesquels nous essayons de
mieux prendre en charge et mieux accompagner
leur pathologie ou leur épisode de soins. Nous
avons commencé avec le programme Sophia qui
vise a accompagner les malades chroniques, que
nous avons expérimenté pour le diabete, et que
nous allons adapter pour d‘autres pathologies
chroniques, notamment I'asthme. Pour le diabéte, il
s'agit d'un programme que nous avons testé dans 19
départements en accompagnant 140 000 personnes.
L'accompagnement se fait par des infirmieres formées
qui interviennent a distance puisqu’elles dialoguent
avec les patients sur le bon suivi des examens de
prévention, insistent sur l'activité physique et sur un
certainnombredereglesd’hygiene devie pouressayer
de retarder les complications.Nous avons notamment
réalisé des bilans de ce premier programme en
2010 et cette année en suivant la consommation
de soins, qui montrent que les patients adhérant a
Sophia font mieux leurs examens de prévention et
ont donc moins de complications et une moindre
consommation de soins a I'hdpital. Ces évaluations
positives nous permettent de progressivement
proposer le programme sur I'ensemble du territoire.
Nous sommes donc en phase de généralisation.

Autre programme en développement, le PRADO,
PRogramme d'Accompagnement du retour a
DOmicile des patients hospitalisés. Nous avons
commencé a le tester avec les jeunes mamans qui
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sortent de la maternité en nous appuyant sur une
enquéte de la DREES de 1998 et 2008, récemment
confortée parl'enquéte du CIANE parue en novembre,
qui montraient que les jeunes mamans qui étaient
globalementsatisfaites de la prise en charge al'hépital,
s'estimaient mal accompagnées en sortie d’hopital,
voire désorientées une fois rentrées chez elles,avec un
risque de ré-hospitalisation ou de recours a de I'HAD.
Nous avons donc construit un programme tres simple,
pour les jeunes mamans qui le souhaitent et qui ont
eu un accouchement et une grossesse normales, qui
consiste a organiser deux visites de sage-femme a
domicile et ainsi mieux les accompagner. A ce jour, ce
programme est mis en place dans 82 départements et
devrait I'étre d'ici la fin de I'année sur I'ensemble du
territoire et nous le proposons dans 180 maternités.
Les trois-quarts des jeunes mamans auxquelles le
service est proposé adhérent a ce programme, 91%
se disent trés satisfaites et 99% se disent satisfaites.
Notre conseiller de I'assurance-maladie propose le
programme, affilie le bébé a I'assurance-maladie pour
raccourcir le délai d'utilisation de la carte Vitale, et il
organise la venue de la sage-femme libérale ; sachant
que c'est la maternité qui prend la décision du jour
de sortie.

Nousexpérimentonsun programme pourl’orthopédie
aprés une chirurgie du genou ou une prothéese de
hanche destiné a accompagner a domicile. Nous
partons d’un constat et de référentiels de la HAS qui
indiquent qu’une fraction significative des patients
peut rentrer chez elle apres de telles opérations et
n'a pas besoin d’aller en SSR. Il existe une trés grande
hétérogénéité sur le territoire et dans certaines
régions les patients vont systématiquement en SSR,
ce qui colte cing fois plus cher a I'assurance-maladie
gu’une prise en charge a domicile. Nous essayons de
faciliter cette prise en charge a domicile en organisant
la visite de l'infirmiére et du kiné, en prévenant le
médecin traitant, et en mobilisant I'aide sociale
pendant quelques jours. Nous avons accompagné
environ 180 patients. Le bilan fait apparaitre une
forte satisfaction des patients accompagnés et les
chirurgiens orthopédiques qui ont expérimenté |'offre
sontfavorablesal’extension de cette expérimentation.

Pierre-Marie LEBRUN

Daniele, en tant que membre de la CRSA, as-tu
entendu parler dans ton ARS de ces questions de
gestion du risque ? Comment as-tu été associée ?
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Daniele DESCLERC-DULAC

Je répondrai en prenant ma casquette de
représentante des usagers et présidente de la
Commission spécialisée Respect Droit des Usagers a
la CRSA de la Région Centre.Le programme de gestion
du risque nous a été présenté « pour information »
et non pas pour avis, la CRSA n’ayant pas a donner
d’avis sur ce programme puisque c’est avant tout un
contrat entre les trois régimes de I'assurance-maladie
et I'ARS. Une information est donnée aux usagers
sur le pilotage des dix thématiques souhaitées au
plan national. Nous en entendons également parler
lorsque nous sont présentés les différents schémas
régionaux d’organisation sanitaire, et selon les themes
pointés, nous faisons le relais avec ce programme de
gestion du risque et notamment pour l'intégrer dans
le programme régional de santé. Les usagers ont des
expériences a partager afin d'enrichir le débat. Faut-
il que la représentation des usagers se fasse dans le
Comité régional de gestion des risques ou faut-il que
nous enrichissions la formation des représentants
d'usagers siégeant dans les conseils des caisses
primaires d’assurance-maladie ? Un certain nombre
d’'axes ont a voir avec les conventions signées avec
les professionnels de santé, et je pense qu'il faut une
meilleure pédagogie aupres de nos représentants
d’usagers dans les conseils des caisses primaires, car
c'est le point de départ des différentes actions de
gestion des risques.

Pierre-Marie LEBRUN

Présenter le programme gestion du risque pour avis
n‘aurait eu que des avantages car cela aurait permis
des débats au sein de la CRSA.




René RAFFY,
Conseiller CISS a la CPAM de la Haute-Vienne

On nous a présenté la gestion du risque comme un
millefeuille, avec de multiples intervenants, le dernier
intervenant étant la Caisse primaire sur laquelle tout
repose.La Caisse primaire n’a pas voix au chapitre, elle
est simplement la pour exécuter et c'est elle qui se fait
noter a la fin. La gestion du risque en caisse primaire
s'‘appuie principalement sur les recommandations de
I'UNCAM, précisées également dans différentes lettres
au réseau.Ce plan pour I'année 2012 comporte quatre
thématiques. La premiere concerne la répression des
fraudes et les activités fautives, les prestations en
nature dans les établissements, les prestations en
espéces, les prestations en nature concernant les soins
de ville ainsi que la gestion des droits. La seconde
concerne la répression des pratiques dangereuses.
Le contréle médical, dans le cadre de ses missions,
peut étre amené a poser le constat de la dangerosité
des pratiques d'un professionnel de santé. Dans ces
situations, il met en ceuvre les actions permettant
linterruption de ces pratiques. La troisieme
concerne la réduction des activités abusives et fait
exclusivement l'objet de programmes nationaux
qui eux-mémes font l'objet de consignes adressées
aux organismes concernés. Pour 2011, il s'agissait du
controle individuel des arréts de travail, de la fixation
d’objectifs quantifiés pour les médecins prescripteurs
suspectés d'abus de prescriptions d’activité, et les
dépassements d’honoraires suspects d'étre abusifs.
La quatriéme concerne la mise en place de nouveaux
outils ou protocoles afin de coller au plus prés a de
nouveaux types de fraude.

lettre au réseau détermine les
nouvelles actions de GDR. Concrétement, il s'agit
de préciser les actions de maitrise médicalisée, les
programmes d'efficience a destination des offres
de soins, les programmes nationaux inter-régimes
de prévention, les trois axes du plan national GDR
2012.Un programme de maitrise médicalisée en ville
poursuit les actions déja engagées pour améliorer
I'efficience des prescriptions médicamenteuses

Une seconde
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grace a un meilleur respect des recommandations au
développement de la prescription dans le répertoire.
Il intégre aussi la maitrise des prescriptions, des
indemnités journaliéres, des transports, des actes de
kiné, de biologie et des dispositifs médicaux.

Le programme d’efficience de l'offre de soins en
établissement s'inscrit dans le cadre de la loi HPST
en cohérence avec les priorités de GDR des ARS.
Ses quatre principaux axes sont la maitrise des
prescriptions externes en établissement, la pertinence
de I'hospitalisation du parcours de soin du patient,
I'accompagnement des établissements sur la T2A, la
correction des atypies des établissements avec un
accompagnement spécifique.Les plans de prévention
s'inscrivent dans les priorités de santé publique de
I'Etat. Cette politique a pour unique objectif de faire
un maximum d’économie, soit 150 millions.

En matiére d'économies, des pressions sont mises
sur les médecins afin qu'ils réduisent les durées
d’arrét de travail, ce qui pourrait générer 100 millions
d’économie. Sur les transports, on espére 66 millions
d'économie, sur I’ALD, on espére 20 millions ;ainsi que
sur les actes, la kiné, la biologie et les LPP, 296 millions,
soit un total de 550 millions, ce qui représente
environ 0,3% du budget de l'assurance-maladie.
Cet objectif est probablement équivalent a celui de
2011.1l convient de préciser que I'objectif de la loi de
financement de la sécurité sociale était 612 millions.

Les personnels dédiés a la GDR a I'assurance-maladie
sontledéléguédel’assurance-maladie,lestatisticienet
le médecin conseil.Le délégué de I'assurance-maladie
est I'interlocuteur des professionnels de santé. Or, il a
été formé sur le terrain et n'a aucune connaissance
médicale.Dans le cadre de ses visites régulieres aupres
des médecins et pharmaciens, il assure la promotion
des recommandations de I'assurance-maladie, il
appuie l'action des médecins conseils, il a un réle de
conseil sur les aspects réglementaires et techniques,
et assure linterface avec les services internes de
I'assurance maladie. Il s'appuie sur un statisticien.
Le médecin conseil exerce une mission centrée
principalement sur les relations avec les assurés, sur
I'accompagnement des professionnels de santé, sur
des actions de prévention, sur le controle contentieux
ou sur l'organisation du systéme de soins. Dans le
cadre de la GDR, il accompagne les professionnels
de santé, réalise des entretiens confraternels pour
sensibiliser aux bonnes pratiques en matiere de
prescription et notamment sur les recommandations
de la HAS. Il apporte son expertise médicale pour
mener a bien des programmes de prévention. Il
intervient aupres des médecins qui ne respectent pas
la réglementation, mais aussi dans le cadre de fraude
ou d’abus. Depuis les ordonnances Juppé de 1996, les
objectifsalloués par'Etatal’ensemble des organismes
de sécurité sociale donnent lieu a une démarche
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pluriannuelle qui se traduit par I'établissement d’'une
convention d’'objectifs et de gestion. Ces conventions
sont négociées pour quatre ans, elles sont ensuite
déclinées en CPG entre la CNAM et la CPAM.

La notation de la caisse se fait sur la base de 1 000
points, soit 400 points pour le programme de gestion
du risque, 400 points pour le service, et 200 points
pour le management et le pilotage. De cette notation
dépend un classement de la caisse dont dépendent
le financement du budget de la caisse et une prime
de participation pour les personnels de la caisse.Nous
n‘avons donc pas la main, et ces sujets sont a peine
abordés en réunions de conseil.

Mathilde LIGNOT-LELOUP

En plus de la gestion du risque au sens de maitrise
médicalisée, il y a des actions de contrble des
professionnels et des assurés, et c'est effectivement
une partie importante de I'action de nos CPAM. Sur la
consultation ou l'intervention des représentants des
usagers et des autres membres du conseil, je rappelle
gue nous avons une COG qui fait I'objet de débats en
conseil, et que ce plan UNCAM que nous adoptons
chaque année fait d'abord l'objet d'un débat en
conseil de la CNAM, en conseil de la MSA et du RSI,
dans lesquels les représentants des usagers sont
présents. Apres, nous déclinons ce projet national au
niveau local. Mais sur la nature des priorités, il n'y a
pas forcément de débat au niveau local des CPAM.
Sur des programmes que nous menons en dehors
de la GDR ARS, nous avons des discussions avec les
représentants des usagers. Par exemple, nous avons
beaucoup travaillé sur le programme SOPHIA avec
I'Association francaise des Diabétiques et avec
I'Association Asthme & Allergies. Sur les programmes
comme PRADO, nous avons organisé des réunions
avec I'UNAF ou le CISS et mis en place un comité de
suivi qui permet un partage d’'information biannuel.

Echanges avec la salle

Bernard SARRASIN,
CISS-Nord-Pas de Calais

Les représentants des usagers sont trop souvent mis a
I'écart.Nous le voyons trés bien en CPAM, notamment

concernant les recours amiables, ce qui estintolérable.

Sur ce sujet, les partenaires sociaux comme les
organisations patronales nous mettent de coté.

Concernant la question de la gestion du risque, il
circule actuellement au niveau national un courrier
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qui concerne les arréts maladie. Adressé a un usager,
il indique la possibilité d’'un prochain controle de la
part de la CPAM, si jamais la personne en question se
retrouve encore en arrét maladie.Nous avons transmis
ce document aux partenaires sociaux qui partagent
notre avis.Ce document est une honte.On y remet en
cause I'état de santé de la personne et on accuse ainsi
les malades et les médecins d'étre des fraudeurs.

Alain GALLAND,

Président du CISS-Poitou-Charentes

Vous avez évoqué le retard pris en France concernant
la question de I'ambulatoire. Effectivement, il existe
un retard important sur le sujet. Mais faut-il encore
développer les soins a domicile. Actuellement,
dans notre région, I'ARS supprime les subventions
accordées a SOS Douleurs qui intervient a domicile
pour aider des gens qui sortent justement de I'hopital
avec des douleurs importantes. Et lorsque nous
interrogeons I'ARS sur cette question, elle nous dit de
choisir nos patients.C’est un scandale.Donnons plutot
les moyens financiers a ces organismes réalisant des
soins a domicile, pour se développer. Ce n'est pas le
cas aujourd’hui.

Dominique LAURENT,

CISS-Languedoc-Roussillon

Jereprésentelesusagersensantémentale.llestévident
aujourd’hui que les programmes SOFIA et PRADO
pourraient étre mis en place afin d'accompagner les
personnes qui sont trop longtemps hospitalisées en
hépitaux psychiatriques, dans le cadre de leur retour
et suivi au domicile. Il serait possible de réaliser de
réelles économies concernant les médicaments et
I'hospitalisation, si nous avions les moyens d'avoir
du personnel ambulatoire avec des équipes mobiles
qui nous manquent cruellement. SOFIA et PRADO au
service des usagers de la psychiatrie et de la santé
mentale permettraient beaucoup d’économies et un
meilleur suivi des malades.

Jean-Pierre BASTARD,
Président du CISS Auvergne

On a beaucoup parlé d'efficience. Les représentants
des usagers sont des consommateurs de soins, donc
ils veulent de la qualité, mais ce sont aussi des payeurs
a travers les cotisations de l'assurance-maladie, a
travers les impdts. Comme les pouvoirs publics, ils
veulent un meilleur rapport qualité/prix. Mais sous
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couvert d'efficience, on fait du benchmarking, on
compare les situations, et on veut appliquer les
situations les moins chéres a toutes les autres.

Je suis d'accord qu'il faut augmenter le nombre de
représentants des usagers dans les instances des
caisses, mais je dois désigner au titre de I'’Auvergne des
représentants dans les quatre CPAM, et je n'y parviens
pas car il faut impérativement que nos représentants
aient moins de 65 ans. Cette regle est totalement
injuste. Enfin, je suis favorable aux travaux sur la
pertinence des actes, c'est trés bien de travailler sur
les appendicites, mais il y a un secteur dont la presse
se fait souvent écho, ce sont les césariennes. Dans les
établissements privés, le nombre de césariennes est
deux ou trois fois supérieur a celui des établissements
publics et je pense qu'il y a des études aussi a faire a
ce niveau.

De la salle,
CPAM Correze

Nous avons beaucoup parlé des conventions signés
avec
Concernant la gestion des risques, nous avons
tres peu parlé des laboratoires, notamment du
conditionnement des médicaments. Nous devrions
mettre ce point a l'ordre du jour d'un conseil de
CPAM ou de la CNAM. En effet, nous pourrions faire
beaucoup d’économies sur ce théme. Par ailleurs, il
faudrait également mettre en évidence le travail des
associations. Par exemple, le programme SOFIA a été
initié par l'association francaise des diabétiques. II
faut que la CNAM ait le courage de dire officiellement
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gu'elle travaille en partenariat avec les associations
sur différents sujets,notamment au niveau des caisses
départementales.

Enfin, il faut effectivement réaliser des économies en
matiére d'imagerie médicale, en réduisant les actes
redondants mais, en région Limousin, il faut attendre
jusqu’a 2 mois pour passer un examen. Parfois, c’est
beaucoup trop tard. Nous devons donc réduire ces
délais.

De la salle

Quand jai vu au programme la gestion du risque, j'ai
cru qu'il s'agissait du risque sanitaire, mais vous avez
surtout parlé du risque financier de la santé. D'autre
part, dans les programmes pluriannuels qui nous ont
été présentés, la santé est encore concue comme le
soin, et I'éternel parent pauvre est la prévention. Dans
le Nord, le budget de la prévention représente 0,37%
du budget global. Je me pose la question de savoir
si la gestion du risque, ce n'est pas d’abord prévenir
le risque. J'aimerais que les usagers ne soient pas
seulement informés des programmes pluriannuels
mais qu'ils participent au choix et qu'il n'y ait pas
que les usagers des soins mais aussi les usagers de la
prévention.

Francoise ANTONINI,
Présidente du CISS - Pays-de-la-Loire

Vous avez évoqué le trés beau programme PRADO mis
en place dans les maternités. Dans ma région, les gens
se sont écharpés parce que la PMI a été totalement
oubliée, de méme que les associations d'usagers. Ce
programme est fort intéressant mais absolument pas
cohérent avec ce qui se passe dans la région.

Pierre-Marie LEBRUN

Il est vrai que les subtilités développées quelquefois
sur ces programmes au hiveau national tendent a
diminuer au fur et a mesure de leur déclinaison sur
le terrain.

Carole AVRIL,

Association Francaise des Diabétiques

En ce qui concerne l'interassociatif, il ne faut pas
opposer les pathologies et les malades. Nous devons
construire des ponts associatifs a partir de nos propres
pathologies.
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Pierre-Marie LEBRUN

[Ifaut donc faire en sorte que les programmes destinés
a certaines pathologies puissent étre étendus a
d’autres pathologies, ce qui est d'ailleurs le cas.

Alain COCQ,

Association In’CITU

Laloi de 2005 fixe le cadre actuel.Pour'année 2011,de
par les refus de prise en charge de 'accompagnement
des personnes handicapées, qui sont aussi des
patients,nous connaissons une augmentation du taux
de suicide de plus de 18 % pour 2011 et jusqu’'a 22 %
pour 2012. Les commissions administratives gérent
le systéme comme elles le veulent, sans respecter les
décisions des CPAM ou encore des services médicaux,
comme les médecins ré-adaptateurs par exemple.

Les personnes handicapées sont encore une fois les
parents pauvres. On est vraiment dans la gestion du
risque financier et du colt, et on oublie I'étre humain.
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Tout agent de la fonction publique ou décideur public
est responsable de ses actes au plan civil et pénal.

Le résultat est une économie a court terme, pour
des raisons politiques, mais dans un an, nous allons
connaitre une explosion des dépenses.ll y a 26 ans la
CPAM m’a refusé une intervention d’urgence au titre
d’'une économie comptable. Si elle avait été réalisée
en temps et en heure, je serais actuellement sur mes
jambes.

Quand on saisit I'ARS pour un controle de légalité,
on attend trois ans pour qu'elle réagisse. Nos
administrations doivent se remettre en cause.Elles ne
sont pas au service du politique, mais au service du
citoyen.

Mathilde LIGNOT-LELOUP

Dans nos exposés, nous avons insisté sur l'aspect
maitrise médicalisée des soins, mais |'objectif de notre
gestion des risques, c'est aussi d'améliorer la qualité
des soins, le recours a la prévention, au dépistage,
et nos actions s'appuient sur des référentiels, que
nous souhaitons au service de la santé. Ce n'est pas
de la maitrise comptable. Sur le développement de
I'ambulatoire, il faut ensuite s'assurer que la prise en
charge a domicile est de qualité. Je ne connais pas la
situation particuliere de la région Poitou-Charentes
et de SOS Douleur a Domicile, mais nous essayons
d’accompagner une prise en charge de qualité a
domicile en organisant l'intervention des libéraux.

La psychiatrie est un sujet sensible et nous essayons
de voir comment améliorer la prise en charge des
malades en psychiatrie dont nous savons que c’est le
deuxieme poste de dépense de I'assurance-maladie,
et quil s'agit plutot de situations au long cours,
chroniques, dans lesquelles nous avons des enjeux
d’amélioration du parcours. Nous en sommes au
stade de I'analyse, en s'appuyant sur des expériences
menées en Midi-Pyrénées, par exemple, mais nous
n‘avons pas de solution toute faite ou évidente.
Nous associerons les associations d'usagers tres en
amont tout comme pour I'élargissement de SOPHIA
a l'asthme, en interrogeant des patients malades
directement avant de construire I'action a mettre en
place et de la tester.

La mise a contribution des laboratoires pour la
gestion du risque est un vrai sujet, notamment au
travers de la maitrise médicalisée sur le médicament.
Le sujet des conditionnements ne dépend pas
uniquement du niveau local ou de lassurance-
maladie, mais nous souhaitons que le ministére et le
CEPS, qui fixe le prix des médicaments et peut agir sur
leur conditionnement, puisse aboutir sur ce travail.
C’est une situation un peu aberrante ou pour chaque
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traitement de base, il faut une boite dont on ne va
consommer qu'un seul comprimé. Un travail est en
cours.

Dans la gestion du risque, la prévention ne représente
pas que 0,37% des dépenses. Certains soins
correspondent aussi directement a de la prévention.
Les dépistages des cancers,del’némoglobine glyquée,
sont des dépenses de soins mais destinées a faire de
la prévention.Nous nous efforcons de mettre en place
ces actions, y compris avec les médecins a partir des
objectifs qui leur sont fixés.

Sur le PRADO et l'articulation avec les autres acteurs,
nous avons veillé a ne pas empiéter sur le travail de
la PMI qui concerne plutét des patientes en difficulté
et pas forcément celles ayant eu un accouchement
normal. L'assurance-maladie a des conventions avec
les PMI, et chaque fois que le programme PRADO est
mis en place au niveau local, nous demandons a nos
caisses d’avoir un contact avec les acteurs au niveau
local. Si cela n'a pas été fait suffisamment ici ou I3,
nous veillerons a une meilleure articulation, I'objectif
étant de ne pas se substituer a un réseau lorsqu'il
existe, mais de fournir un accompagnement la ou il
en manque.

Enfin, concernant votre courrier sur les arréts de
travail, il faut reconnaitre que nous avons une action
de controle des arréts de travail et nous savons qu'il
y a des abus, et la mise sous accord préalable permet
d’en réduire le nombre. La forme rédactionnelle du
courrier peut étre vécue difficilement si vous n'étes
pas en tort, mais il s'agit d'instaurer un dialogue
entre le médecin-conseil et le médecin traitant et
aucunement de mesure automatique. Le médecin
traitant est libre de fixer un arrét et sa durée. Nous
I'aidons et nous lui fournissons notamment des
repéres établis avec la HAS indiquant que dans telle
et telle pathologie, en fonction de la situation de
travail, la durée d'arrét doit étre plus ou moins longue.
C’est a partir de la qu'un dialogue s’instaure. Nous ne
nous substituons pas au médecin traitant, mais il est
parfois nécessaire de regarder la situation. Certains
arréts de travail sont liés, par exemple, a la nécessité
d’étre opéré dans les temps ; certains arréts de travail
peuvent étre trés répétés pour un canal carpien alors
gqu’'une intervention serait nécessaire. Le praticien-
conseil peut aussi aider a trouver des solutions.

Pierre-Marie LEBRUN

Je retiens l'important décalage entre les bonnes
intentions au niveau national et la traduction au
niveau local.
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Martine HASSE

Beaucoup de questions ont été soulevées en dehors
du strict sujet de la gestion du risque. Chaque ARS fait
I'objet d'un Programme Régional de Santé incluant
toutes les composantes de la santé et tout ce que
vous évoquez figure dans le PRS puisqu’il comporte
un schéma prévention, un schéma sanitaire incluant
I'ambulatoire et I'hospitalier, un programme de
santé mentale et de psychiatrie, et un programme
pour le médico-social et donc I'acces des personnes
handicapées. Et ce PRS est soumis pour avis a la CRSA.

Je n'ai pas souhaité aborder I'ensemble des axes
de chaque programme de gestion du risque, mais
beaucoup de sujets comportent un axe prévention.
Jai simplement souhaité donner un exemple
usagers dans chaque thématique. Je I'ai évoqué pour
I'insuffisance rénale, par exemple. Les axes prévention
ne sont pas forcément les parents pauvres. La gestion
du risque et la gestion des risques sont deux notions
différentes. On parle des risques sanitaires, mais du
risque assurantiel. S'agissant des laboratoires et des
conditionnements, un programme complémentaire
a été mis en place dans la région pour favoriser les
conditionnements trimestriels plutét que trois fois
une boite sur trois mois.

S'agissant de l'efficience et des programmes de
recours aux soins, les césariennes, par exemple, font
partie des futures thématiques, mais chaque région
était libre de choisir le sujet pour lequel elle différait
dans le recours aux soins. En ce qui nous concerne,
nous différons sur le taux d'appendicectomie, et
ce n'est pas par rapport a la moyenne basse, mais
par rapport a une moyenne nationale. En effet, il y
a quelques années, nous nous étions penchés sur
le taux de césariennes dans la région et il faudra
certainement y revenir. La question de la psychiatrie
est abordée au niveau du programme santé mentale.

Francois LE MAISTRE,
Président du CISS-Guadeloupe

En Guadeloupe, nous connaissons un lobby important
des entreprises. Par exemple, nous fabriquons des
yaourts avec 20% de sucre en plus que la moyenne
nationale. Actuellement, nous avons quatre AVC
par jour et le nombre de diabétiques est sept fois
supérieur a la moyenne nationale. Nous devons donc
faire beaucoup plus de prévention en Guadeloupe,
sachant également que la prise en charge n’est pas
toujours simple aprés coup.
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Le programme télémédecine

Nicolas BRUN,

Animateur des débats, Coordonnateur péle protection
sociale-santé a 'UNAF, Président d’honneur du CISS

Je rappelle que la définition juridique de Ila
télémédecine a été donnée par la loi HPST. Les décrets
définissant plus précisément la télémédecine en
cing axes, date pour leur part d’octobre 2010. La loi
HPST a prévu un plan national de développement
de la télémédecine et dans le cadre des PRS, des
plans régionaux, obligatoires et spécifiques doivent
étre consacrés a la télémédecine. Nous avons donc
un corpus juridique et réglementaire extraordinaire
et pourtant le développement de la télémédecine
rencontre quelques difficultés, notamment du fait
d'un déficit d'information auprés du public, qui a
parfois le sentiment que ces nouvelles organisations
se font au détriment de la qualité et qu'il s'agit
presque d’'une médecine de seconde zone qui leur
est proposée. Alors méme que les initiateurs de ces
nouvelles organisations disent que les usagers eux-
mémes souhaitent pouvoir étre soignés a proximité
et bénéficier d'une expertise de proximité.

Alexandra FOURCADE,

Responsable de la Mission Usagers de I'Offre de Soins,
Direction générale de I'Offre de Soins, Ministére des
Affaires sociales et de la Santé

La DGOS s'est beaucoup mobilisée sur la
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est-il pensé pour les usagers ?

télémédecine, et cette mobilisation doit se

poursuivre notamment par une meilleure
communication a destination des usagers. Je
commencerai par rappeler la définition de la
télémédecine, qui ne recouvre pas tout le périmetre
beaucoup plus large de télésanté. La télémédecine
est une pratique médicale impliquant forcément
un médecin dans la réalisation des actes de
télémédecine a la différence de la télésanté. Il s'agit
d’améliorer une pratique médicale en utilisant les
techniques de l'information et de la communication.
Il ne s'agit pas de se substituer a la pratique médicale,




mais de la compléter et de I'enrichir dans I'objectif
d'améliorer la qualité du service rendu a l'usager,
d'ou la difficulté du déploiement de cette technique
car si les équipes ne sont pas préparées a l'utilisation
de ces nouvelles technologies, les projets ne se
développent pas.

La télémédecine a été définie a travers des textes
réglementaires et elle porte sur cing priorités
nationales, a savoir la prise en charge des accidents
vasculaires cérébraux, l'accés aux soins pour les
populations en milieu carcéral, la permanence
des soins en imagerie médicale, la surveillance
des maladies chroniques, et I'accompagnement
des parcours de santé pour les personnes agées
dépendantes.

La premiére initiative nationale a été I'état des lieux
des projets existants. Celui-ci a été réalisé fin 2010
dans les 26 régions et a permis de recenser 256
projets, dont moins de la moitié était réellement
opérationnels. A noter que plus de 60% d’entre eux
étaient portés uniquement par des hospitaliers, et
que plus de 80% impliquaient un établissement de
santé.Le point de départ de tous ces projets est donc
aussi I'hopital. Les trois thématiques prioritaires du
premier appel a projets, AVC, santé des détenus
et imagerie, font intervenir un établissement de
santé dans la boucle du projet. Les usagers sont
représentés et participent activement au comité de
pilotage national.

Cette année, nous allons essayer d’accompagner
ces projets pour passer d'une échelle extrémement
limitée sur le plan du nombre de bénéficiaires
de cette technique, a une échelle beaucoup plus
large sur un territoire global d'une région, d'ou
I'intérét d’avoir rendue obligatoire dans tous les
projets régionaux de santé |'existence d’'un projet
régional de télémédecine pour obliger les ARS
a réfléchir sur leur territoire. Parmi les leviers de
déploiement de ces techniques de télémédecine,
I'amélioration des connaissances des usagers sur
ces techniques afin de lever éventuellement des
freins et des craintes de leur part, notamment au
regard de celle qui présenterait la télémédecine
comme un simple moyen de pallier un déficit de
ressources médicales. A l'inverse, la communication
sur la télémédecine doit préciser que cet outil doit
étre un facteur d’amélioration de la qualité des
prises en charge, ceci est particulierement probant
dans I'exemple de la prise en charge des accidents
vasculaires cérébraux. Nous nous sommes réunis
avec le CISS en début d'année pour réfléchir aux
moyens d’accompagner le déploiement des projets
pilotes par une opération de communication aupres
des usagers dont I'objectif est de rappeler ce qu'est
et n'est pas la télémédecine, de démontrer quelle
en est la valeur ajoutée, notamment pour la prise en
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charge d'un AVC en montrant comment la technique
va permettre a l'usager d’avoir treés rapidement acces
a un spécialiste qui va pouvoir porter un diagnostic
quasiinstantanément grace a des images transférées
a un urgentiste. Et nous allons étre également tres
pédagogiques sur la prévention d’'un certain nombre
derisques, en termes de recueil du consentement de
I'usager sur l'utilisation d'images le concernant, par
exemple, sur le fait qu'il est bien informé sur I'usage
de la télémédecine par rapport a ses droits.

Cette opération de communication va se
traduire concrétement par des petites vidéos
extrémement pédagogiques sur les trois sujets les
plus représentatifs. Une sur la prise en charge de
I'AVC avec le centre hospitalier de Lens ; une sur la
surveillance des malades chroniques autour de
I'expérience de Caen avec I'’ARS Basse-Normandie ;
une sur l'acces aux soins spécialisés pour les patients
détenus avec 'UCSA de Lannemezan dans la région
Midi-Pyrénées.L'objectif est de terminer ces vidéos a
la fin de I'année.

Yann LECOMTE,

Président de la CDSU de la CRSA de Bourgogne, Président
du CISS-Bourgogne

La télémédecine n'est pas si nouvelle puisque des
choses sont testées depuis une vingtaine d’'années
dans certaines régions. La Bourgogne est précurseur
dans le domaine puisque des opérations sur la lecture
de résultats d’anapathologie y sont réalisées depuis
longtemps. Malgré les opérations de communication
en direction des usagers, personne ne sait encore
trés bien en quoi consiste la télémédecine. Quatre
cas de figure sont facilement identifiables : la
téléconsultation, la télé-expertise, la télésurveillance
médicale, la téléassistance médicale.

La télé-expertise et la téléassistance médicale sont
un peu la méme chose puisque l'on a affaire a un
patient avec un professionnel de santé pour avoir
un avis d’expert sur le diagnostic et sur l'acte. Qui
est responsable dans ce domaine par rapport au
patient ? Qui tient les dossiers ? Le patient a-t-il une
connaissance de l'acteur qui va apporter de l'aide au
médecin ? Qui abonde le dossier ?
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En ce qui concerne la téléconsultation, le patient
consulte soit seul, soit en présence d’'un professionnel
de santé, et cette consultation se fait par téléphone.
Peut-on imaginer qu'il puisse y avoir des dérives ?
Quel professionnel de santé va pouvoir prendre en
charge cette télémédecine a distance, qui va pouvoir
en bénéficier ? Notre médecin traitant ne risque-
t-il pas un jour de nous proposer de ne plus nous
déplacer et de faxer I'ordonnance au pharmacien ?La
télésurveillance médicale pose des questions d'ordre
éthique. Ne va-t-on pas un jour reprocher au patient
de ne pas avoir fait quelque chose qu'il était censé
faire et lui diminuer alors ses remboursements ?
Ne risque-t-on pas de voir débarquer un jour une
brigade de la santé ? Doit-on réellement passer par
une technique pour se faire soigner ou la technique
ne doit-elle étre qu'un apport aux moyens de se faire
soigner ?

Nicolas BRUN

Au sein de I'ARS, ces questionnements vous sont-ils
remontés ? Un débat sur cette question a-t-il lieu afin
depréparerle programmerégional detélémédecine ?
Comment I'ARS fabrique-t-elle ses programmes et ou
en étes-vous de votre réflexion, voire du vote définitif
de ce programme ?

Christian HUART,

Sous-directeur des systémes d'information a I'ARS de
Picardie

Nous n‘avons pas créé une super brigade de la
santé dans notre ARS, c’est un simple petit retour
d’expérience, ou du moins des tentatives pour faire
en sorte que la télémédecine soit un complément
dans l'offre de soins proposée au sein des SROS
et de tous ces schémas régionaux qui ont donné
lieu a de nombreuses participations aussi bien
des professionnels de santé que des usagers
et a I'élaboration du programme régional de
télémédecine, figure imposée auprés des agences.

Télésanté et télémédecine sont intimement liées,
mais la télémédecine est avant tout de la médecine
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et pour faire de la médecine a distance, il faut des
moyens techniques et technologiques. Pour que
la télémédecine existe, il faut faire en sorte que la
télésanté n’existe plus au sens de la perception, il
faut que la technique se fasse oublier.Nous batissons
des programmes de télésanté et de télémédecine
pour répondre a des besoins identifiés par les
professionnels de santé, par les directions métiers, et
nous y associons réguliérement les professionnels et
les représentants des usagers.

Les solutions de télésanté au service de |la
télémédecine sont trés insignifiantes en termes de
colt par rapport a I'ensemble de la dépense faite
autour des systémes d'information, qu'ils soient
hospitaliers, qu'il s'agisse de logiciels de gestion de
cabinet ou au service de l'information des patients.
Il est compliqué de mettre en place des activités de
télémédecine parce que l'offre technologique est
peu présente, ce qui nécessite des investissements
assez conséquents de la part des régions, en étroite
collaboration avec les industriels.

Les cing axes promus par la DGOS sur la télémédecine
ont été rappelés. Il est nécessaire de travailler sur les
priorités nationales au niveau de la télémédecine et
des plans nationaux, mais également sur la mise en
place d'une stratégie régionale.Nous avons créé il y a
plusd’unanle Comité technique régional de télésanté
qui participe a la construction de ce document de
politique transversale de télésanté, qui est un guide
sur les services de télésanté que nous proposons a la
région et qui nous aide a réfléchir sur les services de
télémédecine que nous pouvons offrir aux usagers.
Ce comité réunit les usagers, mais aussi des médecins,
du secteur ambulatoire ou hospitalier, médico-social
ou sanitaire, des pharmaciens, des informaticiens.
Le programme régional de télémédecine comme
le document de politique transversale de télésanté
n‘ont pas été une surprise pour ceux qui ont participé
a son élaboration, principalement le Président du CISS
de Picardie, car il a été fait en concertation.

Ce PRS et ce PRT ont été mis en place parce que
les enjeux majeurs étaient |'égalité d'accés au
systéme de santé et I'égalité des chances. Il n'est
pas concevable a long terme qu'une personne du
littoral picard soit moins bien prise en charge ou ait
moins de chance d’étre bien prise en charge suite a
un AVC qu'un habitant de la métropole amiénoise.
Dans un esprit de complément a I'offre et non pas de
remplacement, la télémédecine n'est pas le remede a
tous les maux, elle n'est pas la pour régler le probleme
de la démographie médicale, I'ensemble des valeurs
des indicateurs de santé qui sont déplorables en
Picardie, les ALD, le cancer, et la disparité territoriale. Il
s'agit simplement d'une offre de complément a I'offre
classique et traditionnelle.



Nous accompagnons des coopérations médicales
et si la télémédecine a fait I'objet d’'un décret, son
application sur le terrain ne se décrete pas. Il faut
d'abord rencontrer les professionnels de santé qui
souhaitent coopérer, proposer une offre de soins au
travers d'un projet médical, en y associant les patients
et les usagers, sachant que le recueil de consentement
du patient pour un acte de télémédecine est
obligatoire non seulement dans la demande, mais
dans la tracabilité. Un travail de rédaction de fiches a
été fait pour répondre a quelques interrogations des
patients.

Ce programme régional de télésanté est issu d'un
certain nombre de préconisations des schémas
régionaux et a fait 'objet d'un avis. Le programme
régional de télémédecine a été présenté aux
commissions spécialisées et lors de la CRSA qui I'a
adopté la semaine derniére a une tres large majorité.
Ce PRT, au méme titre que les schémas régionaux, a
fait I'objet de débats, de discussions, d'échanges, de
remarques,maisnond’amendements.C’'estlapremiere
fois qu'un programme régional de télémédecine est
rédigé et il faut faire preuve de beaucoup d’humilité.
Nous décrivons les grands axes, les grandes activités
en fonction des retours du terrain, des professionnels
et des usagers, mais il faudra faire de I'évaluation,
vérifier que la télémédecine est une bonne réponse,
et décider in fine si la télémédecine doit se poursuivre,
et si dans certains cas, elle ne répond pas aux attentes,
ces activités devront étre suspendues, voire arrétées.

La Picardie a mis en place sept grands axes de
développement de la télémédecine et elle a
commencé la télémédecine sans attendre d'avoir un
programme régional de cadrage mais les premieres
activités ont été concertées avec les professionnels
du secteur. Nous avons commencé par I'hospitalier,
et nous avons aujourd’hui huit a dix établissements
qui, soit en télé-radiologie, soit en téléconsultation,
sont acteurs. Nous projetons d’ici la fin de I'année le
suivi des plaies et des escarres a domicile avec des
infirmiéres libérales, et en télé-expertise,des médecins
des centres hospitaliers et cliniques.

La téléconsultation des spécialités avancées
fonctionne aujourd’hui entre le centre hospitalier de
Beauvais et le centre hospitalier local de Chaumont-
en-Vexin.ll s'agit essentiellement de téléconsultations
postopératoires ou le chirurgien échange avec le
patient pour vérifier la cicatrisation et I'état clinique
du patient. Le partage de linformation médicale
est important dans une consultation et le partage
permanent tel que le dossier médical personnel le
propose n'est pas forcément suffisant, et il est donc
nécessaire d'avoir des compléments d’informations
cliniques sur le patient, et ce dossier médical partagé
entre |'établissement demandeur et I'établissement
effecteur, pour apprécier au mieux et donner le

18

Collectif interassociatif sur la santé

meilleur diagnostic. La prise en charge des AVC fait
appel a un double exercice de la télémédecine, c'est-
a-dire la téléconsultation, d’'une part, puisque le
neurologue va voir le patient et une télé-expertise,
d’autre part, puisque l'urgentiste demande un avis
au neurologue sur la base d’'une image et sur le score
NIH qui permet d’évaluer I'état clinique du patient.

La télé-radiologie différe peu puisque I'examen se
passe exactement de la méme facon, mais le cliché est
interprété a distance. C'est aujourd’hui l'activité de
télémédecinelaplus développée,dumoinsen Picardie.
A I'heure actuelle, environ un millier de patients par
mois sont pris en charge par télémédecine. Dans 98
a 99% des cas, il s'agit d'activité de télé-radiologie.
Méme si cela répond a un besoin et que I'on constate
une forme d’adhésion de la part des usagers et des
professionnels de santé, I'équilibre reste néanmoins
fragile. La télémédecine doit s'accompagner d’'une
concertation quotidienne entre les professionnels de
santé et les usagers.

Nicolas BRUN

L'ARS Picardie a une antériorité par rapport a d'autres
régions. Une question reste en suspens, c'est quelle
information du public. On a bien compris qu'il y
a une information des représentants des usagers,
notamment au travers des débats de la CRSA et a
travers la relation individuelle. La télémédecine est
aussi un changement d’organisation de I'offre de soins
et la question est donc de savoir quel positionnement
va pouvoir trouver l'usager dans cette relation avec
un tiers technologique, et qui a également des
conséquences sur la responsabilisation notamment.
Peut-on développer la télémédecine sans I'outil DMP?

Jean-Pierre BASTARD,

Membre de la CRSA dAuvergne, Président du CISS-
Auvergne et administrateur du groupement de
coopération sanitaire Cardiauvergne

Cardiauvergne fonctionne depuis presque un an.
Nous l'avons démarré officiellement en septembre
2011, mais les premiers patients ont été intégrés en
janvier 2012. Etant président d'une association de
prévention des maladies cardiovasculaires depuis de
nombreuses années en Auvergne, et étant un ancien
directeur général du CHU, j'ai cétoyé les professeurs
du CHU dont I'un d’eux, qui devait prendre un poste
de consultant,a proposé de mettre en place un réseau
de ce type et m'a demandé de l'aider. Ce dossier a été
présenté a I’ARH a I'époque, qui a trouvé l'idée tout a
fait intéressante et nous nous sommes engagés dans
cette voie.
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Pourquoi l'insuffisance cardiaque ? Parce que c'était
un cardiologue qui était concerné et parce qu'au
niveau national, il y a d’énormes problémes sur
I'insuffisance cardiaque. Elle colite extrémement
cher, soit 20 000 € par an et par patient, dont
92% en frais d'hospitalisation. C'est la premiére
cause d’hospitalisation apres 60 ans ;5 500
séjours hospitaliers en Auvergne. Avec le Professeur
Cassagne, nous avons fait le tour de I'ensemble des
établissements de santé d’Auvergne concernés par
la cardiologie et tous ont accepté d'adhérer a notre
projet. Nous avons créé un GCS dont je me retrouve
administrateur. Tous les professionnels de santé ont
adhéré a cette structure a travers les URPS. Nous
avons également fait adhérer des représentants
des usagers. Je suis président du CISS-Auvergne
qui est représenté dans le conseil d'administration,
I'association « Etre et savoir » dont je suis président est
égalementreprésentée ainsi que les Ainés Ruraux.Nos
financements proviennent de I'Etat, principalement
de I'’ARS pour le fonctionnement, soit 320 000 € cette
premiere année. Les quatre conseils généraux de
la région ont financé les équipements et I'Etat nous
a proposé de signer un contrat de plan Etat/région.
Ayant la double signature de la région et de I'Etat, le
FEDER m’a alloué une somme pour l'investissement
égale a quatre fois celle attribuée par I'Etat et la région.
Nous n'avons donc eu aucune difficulté a financer nos
équipements.

Nous avons une petite cellule de coordination
composée d'un directeur médical a temps plein,
un médecin a temps partiel, une coordinatrice
paramédicale, une secrétaire a temps plein, une
infirmiére vacataire, une diététicienne vacataire, et un
administrateur bénévole. Nous disposons d’outils de
télésurveillance. Un insuffisant cardiaque est dans un
état d'extréme gravité. Le taux de déces d'insuffisants
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cardiaques graves est le plus important aprés les
cancers du pancréas et des poumons. Une personne
faisant une insuffisance cardiaque importante a 35%
de chance de décéder dans l'année. Linsuffisant
cardiaque est une personne dont le muscle cardiaque
a été endommagé, nécrosé, et dont une partie ne
fonctionne plus. La décompensation entraine une
hospitalisation d’'une dizaine de jours. Durant cette
décompensation, les personnes absorbent une
grande quantité d’eau et de sel, et en |'espace de huit
a dix jours elles peuvent grossir de 15 kg, présentant
d’énormes cedémes. L'hospitalisation leur permet
de perdre cette eau et ce sel, aprés quoi ils ont un
régime alimentaire strict, doivent développer une
petite activité physique, consulter régulierement leur
médecin généraliste ou leur cardiologue pour adapter
le traitement. Ces préconisations sont respectées
les premiers mois, mais dés que les patients se
sentent mieux, ils abandonnent ce suivi, rechutent
deux mois plus tard et reviennent a I'hépital. Ce qui
colite trés cher car ces patients sont hospitalisés en
moyenne deux a trois fois durant la premiére année
de décompensation.

L'idée est donc de mettre en place un suivi a domicile,
avec une balance électronique couplée avec un
systéme de transmission automatique. Les malades
doivent monter sur la balance tous les jours, le poids
est envoyé dans un systéme expert. Nous choisissons
le patient a la sortie d’'une hospitalisation, nous lui
proposons le systeme, luifaisons signer les documents
réglementaires pour qu'il soit bien informé, nous lui
demandons le nom de son médecin traitant, lequel
doit donner son accord, le nom de son infirmiere
libérale que nous contactons et a qui nous donnons
un smartphone dans lequel Almerys a installé un
logiciel sur lequel elle doit saisir un certain nombre
de paramétres. Ces informations sont transmises
automatiquement dans notre logiciel. Nous avons
passé un accord avec les laboratoires qui nous
télétransmettent les résultats de ces patients. Nous
avons contacté I'ensemble des pharmaciens qui sont
également préts a nous transmettre les informations
figurant dans leurs dossiers pharmaceutiques.

Toutes ces informations arrivent dans un systeme
logiciel qui donne des alarmes et des alertes.
Cardiauvergne ne dispense aucun soin, nous faisons
de la télésurveillance, et lorsque des alertes et des
alarmes surviennent la cellule de Cardiauvergne
téléphone au patient pour avoir des informations
et envoie systématiquement un SMS ou un mail au
médecin généraliste pour I'alerter sur la situation de
son patient et qu'il fasse le nécessaire.

Ce systeme fonctionne depuis le mois de janvier. En
septembre, nous avions 195 patients, nous en avons
aujourd’hui 265. L'objectif premier est de diminuer la
mortalité. Notre modeéle Icalor en Lorraine a réduit le
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taux de mortalité de 35% a 17% grace a la surveillance.
Pour l'instant, notre seul capteur est la balance, mais
pour certaines pathologies un peu plus graves, il serait
nécessaire d’'avoir des capteurs complémentaires.
Nous avons déposé un dossier dans le cadre du Grand
Emprunt et nous avons été retenus, non pas dans le
champ de la santé, mais dans celui du développement
de I'économie numérique, appel a projets « Santé et
autonomie sur le lieu de vie grace au numérique ».Ce
financement supplémentaire va nous permettre de
développer ces nouveaux capteurs.

Echanges avec la salle

De la salle

Mes félicitations a I'’Auvergne pour le dispositif qui
a été mis en place. Concernant ce qui vient d'étre
évoqué, nous sommes sur un seul capteur. Mais, en
multi-capteurs, vous allez rencontrer le probléme
des zones blanches. La désertification médicale
correspond aux zones blanches du haut-débit, que ce
soit I'Adsl, la fibre optique, etc. On peut contourner ce
probleme par des systémes de type radio, seulement
ceux-ci ne sont pas sécurisés. On se heurte donc au
probléme de la confidentialité et a la sécurité des
données. Mais ce qui m'inquiéte, et je I'ai évoqué aux
RMDE (Rencontres de Modernisation De I'Etat) il y
a deux ans, c’est que l'on travaille actuellement sur
une technologie qui est dépassée. Cela peut vous
paraitre surprenant, mais I'’économie numérique
est dépassée. En effet, on sait que dans dix ans nous
n‘aurons plus assez de matiéres rares permettant de
fabriquer les composants électroniques. Sans matiére
rare, vous n‘aurez plus de téléphones et d'outils
informatiques. Nous savons qu’en ressources propres,
nous disposons de réserves pour un délai de six ans
environ, et a peu prés dix ans avec le recyclage. Pour
information, la perte lors du recyclage correspond
approximativement a 15% des ressources. Le
probléme est que l'on investit lourdement sur des
technologies qui sont déja condamnées. Je ne parle
pas d'utilisation, je parle de conception des matériels,
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et ce domaine est mon champ de compétence.

Par ailleurs, ce qui m'inquiete également beaucoup,
c'est la déshumanisation de la médecine. Parce
qu’avec ce systéme, nous allons réduire le passage
des infirmiéres a domicile, etc. La personne agée qui
ne voit déja quasiment plus personne, va se retrouver
completement isolée, notamment en milieu rural.
Nous allons aggraver le délaissement et aboutir a
des situations similaires a celles de 2003 lors de la
canicule, mais en pire.

Gilles BERTON,

Limousin

Lors de la derniére séance pléniere de la CRSA
du Limousin, une personne responsable de cette
question a fait un exposé trés intéressant. Sa réflexion
sur le sujet était a peu preés similaire a ce que vous
venez d'évoquer. Aussi, nous avions parlé d'y intégrer
le fameux DMP. Apparemment, cela devrait aboutir.
Lors d’'une émission de médecine sur France 5, nous
avons pu voir le Professeur Bordessoule, chef de
service en hématologie au CHU de Limoges, qui
dialoguait depuis son service avec une responsable
du CHU de Brive, en Corréze.Nous avons pu constater
que ce systéme fonctionnait tres bien. Mais a priori, il
s'agissait plutot de visioconférence.

De la salle

En ce qui me concerne, je préfére étre soigné et
vivre, méme si la confidentialité n'est pas respectée.
Il'y a actuellement des évolutions technologiques
importantes et beaucoup de concepts fonctionnent
déja plutot bien. Il suffit juste de se renseigner
avant de considérer l'aspect négatif des choses.
Personnellement, j'ai foi en la science. Je souhaite
également évoquer un projet parallele a celui de
la cardiologie, qui concerne la surveillance des
personnes handicapées a domicile, le maintien des
personnes a domicile, par le biais des nouvelles
technologies. Nous avons actuellement un exemple
en cours de mise en ceuvre, pour des malades atteints
d’épilepsie. N'oublions pas que derriere les outils
informatiques, il y a des hommes, et que ce sont eux la
valeur ajoutée, ce n’est pas la technologie.

De la salle

En tant que patiente ayant fait une radio, va-t-on
me dire que la lecture sera faite a distance ? Qui est
responsable des diagnostics dans ce domaine ?
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Yvon GRAIC,

Président du CISS-Haute-Normandie,
télémédecine a I’'ARS

mission de

Nous avons eu une réunion de la FHF cette semaine a
ce sujet, et nous avons constaté qu'il fallait se méfier
des effets pervers de la télémédecine. A I'hopital
de Dieppe par exemple, il n'y a plus de radiologue
pour interpréter les clichés. Ainsi, il a été signé des
conventions avec un certain nombre de radiologues
libéraux de la ville de Dieppe, que I'on va rémunérer,
afin de réaliser de la télé-interprétation a distance.
Mais qui va-t-on rémunérer exactement ? Nous
allons rémunérer les médecins de I'hépital qui ont
quitté I'nopital pour aller s'installer en ville. Il faudrait
trouver un systéme pour valoriser ces radiologues,
parce que les radiologues dans les hopitaux, il y en
aura de moins en moins. Je parle des hopitaux hors
CHU. lIs vont s'installer en libéral et faire de la télé-
interprétation. Cela va leur prendre beaucoup plus de
temps, parce qu'ils auront également leurs propres
clichés a interpréter. On peut aussi émettre un doute
sur la qualité de l'interprétation, méme s'ils en sont
responsables. Ne serait-il pas préférable de valoriser
les radiologues qui sont a I'nOpital, afin de les garder a
I'hopital ? Je parle de la téléradiologie parce que c’est
le systeme qui se développe le plus actuellement et
qui sera le plus utile, notamment pour les campagnes
de dépistage du cancer du sein ou I'on réalise déja de
la télé-interprétation pour la deuxieme interprétation.
Cela cotte beaucoup moins cher que de faire déplacer
des médecins. Donc, attention aux coUts des télé-
interprétations et a leurs effets pervers.

Alexandra FOURCADE

Comme nous l'avons dit, la technique est un outil
au service d’'une pratique médicale et il faut quand
méme rester sur ce schéma. Je valide tout ce qui a été
dit sur le fait qu’en aucun cas, la télémédecine ne doit
se substituer a I'humain, et les critéres en matiére de
respect des droits des patients sont exactement les
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mémes que pour n'importe quel autre acte médical
ou acte clinique, comme par exemple le recueil du
consentement préalable du patient. Linformation
préalable du patient sur le fait qu'il est dans le
cadre d'un programme de télémédecine, y compris
pour linterprétation de son cliché de radiologie,
est nécessaire, indispensable et doit étre appliquée.
Il n'y a aucune différence en matiére de droit, on
est dans le droit commun, et ce qui est fait avec la
télémédecine ne doit en rien étre un sous-produit
de la pratique médicale normale. C'est valable pour
I'information, pour le consentement et pour la qualité
des pratiques. Jiignore ce qui se passe a Dieppe,
mais il n'est pas question qu’'un partenariat avec des
radiologues libéraux soit au détriment de la qualité de
I'interprétation des clichés. Je ne suis pas certaine que
la télémédecine va entrainer une fuite des hospitaliers
vers le libéral.En revanche, la responsabilité de I'Etat et
d’une ARS est de maintenir un acces a des clichés et a
I'interprétation de clichés dans de bonnes conditions
avec la contrepartie d’'un retour sur la qualité des
pratiques. Il paraitrait normal que dans le cadre de
la certification des établissements de santé qui sont
dans un programme de télémédecine,on s'intéresse a
la qualité et a la sécurité des pratiques.Je ne sais pas si
c’'est prévu ou non, mais cela me parait indispensable
des l'instant ou c’est une pratique comme une autre.
Méme chose pour la certification des professionnels
en libéral.

Christian HUART

Sur cet effet pervers de la télémédecine, il faut faire
en sorte de mieux soigner pour éviter ou reculer
au maximum le décés. A partir du moment ot il y a
eu une prise de conscience, il y a eu un cadrage, un
décret, un accompagnement, et chaque activité de
télémédecine fait I'objet d’'un conventionnellement
et d’'une contractualisation avec I'ARS, a charge pour
elle de vérifier en amont que I'ensemble des éléments
réglementaires et législatifs soient respectés et
de contréler et d’évaluer régulierement ce qui se
passe. Nous avons considéré que dans les outils mis
a disposition des professionnels de santé, il fallait
une mesure automatique, en volumétrie, en temps
moyen, en spécialité moyenne, etc. et la mise en
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place de systemes d’enquéte en matiére de qualité,
c'est-a-dire que lorsqu’un patient a été pris en charge
en télémédecine, il doit répondre a trois ou quatre
questions sur la qualité de cette prise en charge. Ces
éléments peuvent probablement apporter du confort
au patient.Surle dossier médical personnel,je rappelle
que ce n'est pas un dossier exhaustif et que toutes
les informations n'y figurent pas. Ces informations
sont en partage permanent dés lors que le patient a
donné son consentement et autorisé ce partage par
les professionnels de santé concernés. Quand vous
faites une consultation, vous avez probablement des
données médicales que je qualifierai de contexte,
C'est-a-dire propres au traitement de la pathologie. Il
est donc possible d'avoir besoin d'informations tout
a fait pertinentes dans le cadre d’'une consultation
et qui n‘ont aucun intérét dans le cadre d'un dossier
médical personnel.ll faut donc étre vigilant.Le patient
peut trés bien accepter d'étre vu en téléconsultation
ou en télémédecine sans pour autant avoir un dossier
médical personnel.Sile patient est d’accord et s'ila un
dossier médical personnel, on peut consulter lors de
la téléconsultation les documents complémentaires
qui y figurent, et quand le compte rendu de
téléconsultation a été rédigé, le professionnel de
santé pourra, s'il le souhaite, déposer le compte rendu
de télémédecine dans le dossier médical personnel.

Jean-Pierre BASTARD

Des inquiétudes ont été soulevées sur la sécurité et la
confidentialité des données. Il n'y a aucun souci a se
faire a ce sujet, les données transmises sont cryptées
et on ne peut pas les décoder. Quelqu’'un a évoqué
la déshumanisation. Cardiauvergne ne remplace rien,
mais s'ajoute a ce qui existe. Au lieu de déshumaniser,
nous apportons une humanisation complémentaire.
Nous appelons si besoin le patient pour dialoguer
avec lui, nous lui envoyons une infirmiere a domicile
alors qu’elle n'était pas prévue. Si le conseil général
a accepté de nous financer, c'est parce qu'il a
considéré que nous allions justement lutter contre la
déshumanisation des zones reculées du département.

Quelqu'un a évoqué l'intégration du dossier médical
personnel. Nous avons posé la question et on nous
a dit non. Nous avons travaillé avec des opérateurs
locaux qui nous ont dit que ce que nous faisions
était une sorte de dossier de spécialité, qui doit
étre interopérable avec eux et leur permettre de
venir puiser les informations qui les intéresse. Nous
ne serons pas maitres de cette communication.
Quelqu’un a parlé d'autres disciplines. LARS est tres
intéressée par ce que nous faisons mais souhaiterait
que notre systéme puisse étre utilisé pour d’autres
pathologies en suggérant que nous nous regroupions
avec d'autres associations. C'est |'objectif clairement
affiché.
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Quant a nos équipements, il ne sagit pas
d’investissements lourds. La balance et le mobile
colitent 350 €, les prix baissent constamment.

Francois LE MAISTRE,
Président du CISS-Guadeloupe

Concernant la télémédecine, la Guadeloupe connait
bien le sujet et a déja un peu d'avance. Par exemple,
la Guyane n'a pas de neurologue depuis des années,
mais les services locaux travaillent en télémédecine
avec le CHU de la Martinique et grace a cela, ils ont
déja sauvé plusieurs personnes. Il en va de méme
pour la Guadeloupe qui est un archipel ou nous
manquons de spécialités a certains endroits, ce qui va
nous conduire a développer la télémédecine. Ce n'est
pas la solution a tous les problémes, mais cela va tout
de méme apporter un certain confort.
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Résultats du questionnaire
relatif a la construction des
projets régionaux de santé

Sylvain FERNANDEZ-CURIEL,

Chargé de mission Santé au CISS

eCISS

Profil répondant

64 ans de moyenne d’'age 62 ar
De 40 a 78 ans

1s de moyenne d'age
De 33a78 ans

72 questionnaires nous sont parvenus. 20 régions sur
26 ont répondu. La moyenne d'age est de 64 ans en
CRSA, 62 ans en Conférence de territoire.La moyenne
en Conférence de territoire est un peu plus basse, car
un certain nombre de représentants de I’APF nous
ont répondu, des personnes en situation de handicap
plutét jeunes. Plus d’hommes que de femmes ont
répondu que ce soit en CRSA ou en Conférence de
territoire. Sur les mandats, nous sommes a 53% en
CRSA et Conférence de territoire. Beaucoup parmi les
autres mandats sont également présents en CRUQ,
sachant que c’est la représentation dans laquelle il y a
le plus grand nombre de mandats, avec deux titulaires
et deux suppléants dans chaque établissement de
santé.

Concernant les CRSA, il y a quatre commissions
thématiques et la commission permanente, qui est
le « bureau » de la Conférence. La commission dans
laquelle vous étes le plus présent est celle du « Droit
des usagers ». En deuxiéme position, la commission
« Prévention », qui est celle offrant le plus de places
aux représentants d’associations agréées.

Concernant la participation des ARS a des groupes
de travail, elles font beaucoup appel aux usagers, la
difficulté étant qu’elle ne rembourse pas toujours les
frais. Il faut savoir que les régions n‘ont pas toutes
les mémes pratiques. Dans certaines régions, les ARS
remboursent les frais de déplacement, y compris
pour les groupes de travail qu’elle met en place. On
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constate une forte participation a ces groupes de
travail des représentants des usagers siégeant en
CRSA ou en Conférence de territoire, et plus encore en
Conférence de territoire. Les principaux themes des
groupes de travail que j'ai retenus sont le parcours
des personnes handicapées, certains aspects du PRS,
la question du droit des usagers, la santé mentale et
les maladies chroniques.

Nous demandions si des avis avaient été rendus
par les deux conférences, CRSA et Conférence de
territoire, et si ces avis avaient été suivis ou non,
voire partiellement suivis. Sur le PSRS, qui est le plan
transversal dans lequel on aborde la politique de
santé de la région pour les cing prochaines années,
80% des personnes en CRSA ont répondu que leur
conférence avait rendu un avis sur le sujet, et 71% en
Conférence de territoire. Prés de 50% dans les CRSA
disent qu'ils ont été suivis. C'est beaucoup plus faible
dans les Conférences de territoire, peut-étre parce
que ce n'était pas obligatoire. Il a été relativement
suivi sur ce premier étage, sachant que c’est le PSRS
qui a été fait en premier.Sur le schéma prévention, on
esta 67% en CRSA et 62% en CT.

Le Schéma Organisation des soins comporte deux
volets, un volet hospitalier et un volet ambulatoire. Il a
été globalement suivi en CRSA, puisque nous sommes
a trois-quarts de « oui » ou de « partiellement », et c’est
toujours beaucoup moins le cas en Conférence de
territoire.Sur le volet ambulatoire, c'est encore un peu
plus faible. Concernant l'aspect médico-social, c’est
encore un peu moins. J'en viens a deux programmes
obligatoires qui sont intégrés au PRS. D’une part, le
programme télémédecine, ou les pourcentages sont
encore un peu plus bas. Comme cela a été dit ce
matin, l'avis est obligatoire. En CRSA, nous sommes
a 53% et a 40% en CT. Sur le programme gestion du
risque, ou l'avis n’était pas obligatoire, nous en avons
quand méme 47% en CRSA et 32% en CT.

Nous avions ensuite deux questions sur le poids des
représentants des usagers sur le PRS. Il s'agissait d'un
ressenti global. Nous demandions d’abord de situer le
poids,surune échellede 0a 10,du collége usagers,que
ce soit en CRSA ou en Conférence de territoire. Nous
sommes au-dessus de la moyenne en CRSA, moins
en Conférence de territoire. Nous leur demandions
ensuite si le PRS aurait été le méme s'il n'y avait pas
eu de college usagers dans ces conférences. En
CRSA, le taux de ceux qui considérent que le college
usagers n'a pas pesé sur le PRS est trés faible, alors
que beaucoup estiment qu'il a un peu, voire assez ou
beaucoup pesé. En Conférence de territoire, ils ont
I'impression que le PRS aurait été le méme qu'il y ait
un college usagers ou non.

Concernantlebilandelasatisfactiondesreprésentants
des usagers, on constate qu'ils sont moins satisfaits
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en Conférence de territoire a la fois du processus
d'élaboration, de l'autonomie de leur conférence
vis-a-vis de I'ARS, de la coordination avec les autres
membres du college. Un assez faible taux également
concernant le lien entre CRSA et Conférence de
territoire. En CRSA, on constate que les représentants
sont relativement associés a I'élaboration et qu'ils ne
sont pas trop mécontents du contenu final, avec 6,2
contre 4,9% en Conférence de territoire. Nous leur
avons demandé si la conférence avait voté d'autres
avis que ceux obligatoires. Cela a été le cas dans 26%
en CRSA et 24% en Conférence de territoire, et cela
concernait majoritairement les questions de zonage
des professionnels de santé. En ce qui concerne
les débats publics, le taux est de 32% en CRSA et
19% en Conférence de territoire. Je rappelle qu’'une
des missions de la CRSA est d'organiser des débats
publics. Les principaux thémes de débat qui ont été
cités sont le dossier médical personnel ou encore la
recherche clinique.

Le questionnaire comportait des questions ouvertes
et certains ont rédigé des pages de retours.
La satisfaction principale était de recevoir des
informations et de comprendre l'organisation du
systéme, représenter les usagers et défendre leurs
droits,les échanges et les liens avec les autres colléges,
c'est-a-dire les autres acteurs, que ce soit en CRSA ou
en Conférence de territoire. Etre entendu et reconnu

comme un interlocuteur et participer aux objectifs du
PRS.
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En ce qui concerne les regrets, les suppléants ne
sont pas satisfaits de leur sort, et cela revient dans
chaque enquéte. llIs soulignent la difficulté a avoir
des informations et le fait que lorsque le titulaire ne
peut pas aller a la réunion, il ne les prévient pas.Ce qui
revient dans un certain nombre de questionnaires.
L'impression que tout est déja défini et guidé par les
enjeux financiers. Le manque, le besoin de formation
de I'ensemble des acteurs est cité dans un trés grand
nombre de questionnaires. Le manque d’autonomie
et de moyens de la Conférence revient également
assez souvent de facon spontanée. L'impression de
perdre son temps et de ne pas étre pris en compte,
surtout en Conférence de territoire. Le nombre de
documents a lire. Les délais trop courts. Et les résultats
pas a la hauteur des attentes, donc I'impression qu'ils
savent pas mal de choses dans la Conférence, mais
que cela ne se traduit pas toujours dans les écrits
ensuite.

Thomas SANNIE,

Animateur des débats, Président de la CRSA d'lle-de-
France, Président de 'AFH

Jai retenu trois points. D'une part, la question de
I'appropriation des avis qui ont pu étre donnés.
L'appropriation du PRS est différente suivant que l'on
est dans une CRSA ou une Conférence de territoire.
Cela a un effet direct sur la maniére dont la mise en
ceuvre du PRS sera effective ou non. Alors que le PRS a
vocation a étre décliné sur I'ensemble des territoires,
si les membres des Conférences de territoire n‘ont
pas le sentiment d'étre associés, de suivre ce PRS il y
aura une difficulté pour le rendre effectif localement,
et je suis certain que cet enjeu ne concerne pas
uniquement les représentants des usagers. D'autre
part, le role des Conférences de territoire semble étre
moins apprécié que celui de la CRSA, alors méme que
ces Conférences de territoire avaient notamment
pour mission d’examiner les contrats locaux de santé,
qui sont censés pourtant étre des outils opérationnels
d'action locale, lesquels se développent de facon
disparate selon les régions. Le troisiéme point, c’est
la question de la formation des représentants des
usagers aux enjeux de la Conférence de territoire,
avec le risque que s'il y a une désaffection, on risque
de perdre des compétences dans les Conférences
de territoire. La question de la formation et de
I'accompagnement des RU est posée clairement aux
CISS régionaux. La mise en place du PRS dans les
territoires suppose que les représentants des usagers
soient trés directement associés pour voir comment,
localement, se décline dans les territoires, et méme
parfois dans les agglomérations, un Projet Régional
de Santé.
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Comment appréhender I'apres-PRS ?

Thomas SANNIE,

Animateur des débats, Président de la CRSA d'lle-de-
France, Président de 'AFH

Le PRS sera présenté au vote demain a la CRSA d'lle-
de-France. L'aprés-PRS, c’'est donc aprés-demain,
pour la région lle-de-France. Mais d’ores et déja, nous
pouvons mettre en exergue certaines conditions
pour une mise en ceuvre et une déclinaison au niveau
territorial réussies. La capacité d'intégrer les élus
au développement et a la mise en ceuvre des PRS
est un sujet majeur car ils détiennent tres souvent
les financements pour développer les actions de
prévention, mettre en place l'accompagnement
social. La capacité a créer une culture de gouvernance
régionale, territoriale et locale, qui permettrait
de décliner le PRS a tous les échelons mais cette
question est loin d'étre résolue. Et cela ne concerne
pas uniquement les contrats locaux de santé, qui
ne se font d'ailleurs pas partout. Comment se fera
la déclinaison dans les zones ne bénéficiant pas de
contrats locaux de santé ? Cela suppose-t-il d'inciter
a la création de contrats locaux de santé ou a d'autres
formes de contractualisation ? Et enfin, la capacité
des représentants des usagers a s'impliquer dans
cette déclinaison territoriale, ce qui nécessite un
accompagnement par le CISS, au niveau national et
en régions.

Je commencerai par demander a Jeanne-Emérante
Defoi quels sont les enjeux pour elle de I'aprés-PRS ?
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J?':.'l.('! GIRAUL,
CRSA Bourgogne

Jeanne-Emérante DEFOI,

Présidente du CISS-Martinique

Le CISS Martinique est le 26° CISS a avoir été
créé, et le dernier créé il y a un an. Je précise que
les départements d’outre-mer sont des régions
monodépartementales et que les textes s'appliquent
puisque nous sommes des départements francais,
mais nécessitent tres souvent d’'étre adaptés apres
qu'ils soient votés. D’'ou la difficulté a les mettre en
place. A noter également qu'il n'y a pas de CPAM
dans les départements d’outre-mer. Une partie du
code de la sécurité sociale nous concerne, nous avons
des caisses générales de sécurité sociale regroupant
I'assurance vieillesse, maladie, maternité, accidents du
travail, les Urssaf, les indépendants. Et nous avons une
caisse d'allocations familiales.

La Martinique est une région a forte densité de
population, avec plus de 400 000 habitants. Selon
I'Insee, la Martinique sera la cinquiéme région la
plus agée en 2030 puisque 34% de la population
aura plus de 60 ans. Elle compte deux fois plus de
ménages pauvres qu'au niveau national, avec une
forte proportion d'allocataires des minima sociaux,
notamment du RSA, et une forte proportion de
bénéficiaires de la CMU. Et un déficit de professionnels
de santé, donc une forte consultation externe dans
les établissements publics de santé avec, bien sdr,
beaucoup de dépassements d’honoraires. Une
annexe doit d'ailleurs étre élaborée a ce sujet pour
les territoires d’outres-mer, sachant qu'il y a des
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représentants des outres-mers de I'océan Indien et de
la Caraibe, et que les réalités ne sont pas les mémes.

En Martinique, il y a une fusion des trois principaux
hopitaux publics que sont le CHU de Fort-de-France,
les centres hospitaliers du Lamentin et de Trinité pour
créer un CHU de Martinique, ce qui entraine beaucoup
de problémes et la saisine du Conseil d’Etat a débouté
les syndicats qui voulaient annuler les textes relatifs
a cette fusion. Et un repositionnement des hopitaux
de proximité autour du CHU de Fort-de-France avec
un élargissement de leur implication dans les actions
de santé. Donc prévention, consultations avancées,
accueil des malades relevant de la psychiatrie,
permanence des soins, accompagnement médico-
social, gestion des crises sanitaires, etc. Enfin, la
restructuration de l'accueil des urgences et de la
permanence des soins. A cOté des services des
urgences des trois hopitaux, notamment du CHU
de Fort-de-France, nous avons créé des maisons de
soins qui permettent d’avoir une premiére approche
du probléme de santé. Enfin, une amélioration du
dispositif de prise en charge des personnes agées
dépendantes.

S'agissant de la représentation des usagers, les
instances régionales comptent 40 représentants
d’usagers, alors que les textes en prévoient 50 ; dans
les instances territoriales, le quota est atteint par
rapport aux textes ; mais dans les instances locales, le
potentiel est de 75 représentants alors qu'ils ne sont
que 51.0n peut donc dire qu’il y a une carence en la
matiere.

En ce qui concerne la Conférence de Territoire, les
textes s'appliquent, et il y avait donc une possibilité
de linstaller compte tenu de la segmentation du
territoire. Le territoire de la Martinique a été divisé
en quatre segments : Nord Atlantique, Nord Caraibes,
Centre et Sud.La mise en place de certaines instances
a entrainé de nombreux frais, elle a été longue et
difficile,notamment le conseil de surveillance de I'ARS,
de la CRSA, des Unions de professionnels de santé.
Au sein de plusieurs de ces instances, on retrouve
les mémes personnalités qui sont déja sollicitées par
ailleurs.D'ou la quasi-impossibilité de mettre en place
des institutions représentatives supplémentaires.
Donc tres peu de représentants d’usagers, et ce sont
les mémes que I'on retrouve partout. Pour surmonter
cette contrainte, il a été proposé de confier a la CRSA
les compétences de la Conférence de territoire par
la création en son sein d'une cinquiéme commission
spécialisée composée de vingt membres a qui
seraient attribuées les compétences de la Conférence
de territoire et qui pourrait étre présidée par un élu.

Le PRS est tourné vers la mutualisation des moyens

des personnes et des compétences, avec l'objectif
global d’améliorer I'accessibilité de la population a

26

Collectif interassociatif sur la santé

I'ensemble du systeme de santé sur les territoires
de proximité afin d'intégrer le Martiniquais tout au
long de sa vie dans une réelle démarche de parcours
de santé. Avec quatre transformations dans le PRS.
L'offre hospitaliere, avec une fusion des principaux
établissements sanitaires. Une offre médico-sociale
repensée. L'accessibilité par le renforcement et
la structuration d'une offre de premier recours
avec la mise en place des premieres maisons de
soins a proximité des services des urgences. Et le
développement d'une culture de prévention et de
promotion de la santé.

Il n'y a pas de schéma de démocratie sanitaire défini,
mais I'élaboration du PRS a été I'occasion de renforcer
la démocratie sanitaire dans le cadre d’'une large
concertation avec l'ensemble des acteurs de santé,
des responsables politiques et les représentants des
usagers. Je précise que suis également Directrice
générale de I'Agence de I'Eau de la Martinique et a
ce titre, j’ai participé aux débats, sachant qu'une eau
de bonne qualité est garante d’'une bonne santé. La
validation officielle de ce PRS est prévue pour le 30
novembre 2012.

Enfin, s'agissant du débat public, nous en sommes
au début puisque la CRSA organisera le 6 décembre
prochain un forum ayant pour theme la prescription
médicamenteuse de la personne agée, qui sera suivi
d'un débat public en mars 2013. Nous en sommes
aux balbutiements de la démocratie sanitaire en
Martinique, les choses se construisent peu a peu, et
le CISS-Martinique en est le précurseur puisqu’en un
an, nous avons déja mené des actions d'information
auprés des associations et deux sessions de formation
avec le CISS national, ou nous avons accueilli 28
personnes. Et nous allons mettre en place certaines
actions avec I'ARS. Merci au CISS national de nous

soutenir.
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Thomas SANNIE

Nous allons maintenant examiner la question de
cette mise en ceuvre territoriale, mais aussi du suivi
et de son évaluation. En outre, nous bénéficierons
de I'expérience de la région PACA qui a mis en place
un schéma de démocratie sanitaire permettant de
mieux définir ce que peut étre I'apres-PRS pour les
usagers. C'est un enjeu majeur et au moment ou a
été voté le PRS, les acteurs ont été en forte demande
pour travailler une suite au vote du PRS. Nous avons
pu voir que I'ARS n’était pas toujours claire sur les
déclinaisons territoriales et locales des PRS. Pourtant
les enjeux sont importants. La coordination des soins
entre la ville et I'hopital et 'accompagnement social
sont demandés par les représentants des usagers
dans de nombreuses régions. La mise en ceuvre de
ce PRS n'a aussi de sens qu’a partir du moment ou
il s'établit sur des besoins de santé de la population
suffisamment identifiés. Des Observatoires régionaux
de santé ont été mis en place dans les régions, et, de
méme, tout le réseau associatif doit pouvoir étre en
capacité de faire remonter aupres de I'ARS I'ensemble
des besoins de maniére structurée, montrant ainsi
I'intérét et I'absolue nécessité de nous associer dans
les déclinaisons territoriales du PRS. La connaissance
par la population de I'offre de santé sur le territoire,
est également un enjeu important de cette
déclinaison territoriale, mais il n'y a pas aujourd’hui
de cartographie de l'offre de santé, qu'elle soit
publique ou privée. La gestion du parcours pour les
patients est également un élément essentiel qui va
avec l'accompagnement social. Annick Giraudet, qui
a la chance d'étre présente en CRSA et en Conférence
de territoire, par son engagement associatif, percoit la
difficulté de mise en ceuvre de ce PRS.
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Annick GIRAUDET,

Membre de la conférence de territoire de Saéne-et-Loire
et de la CRSA de Bourgogne

J'ai commencé par la Conférence de territoire ou
j'étais simple représentante des usagers, puis elle m’a
désignée pour la représenter auprés de la CRSA. Apres
quoi, les quatre Conférences m’ont désignée pour
les représenter. C'est le travail de la Conférence de
territoire que j'ai trouvé le plus intéressant et le plus
productif. Nous avons un observatoire en Bourgogne,
qui avait préparé le travail et nous avions donc un bon
suivi. Toutes les parties présentes a la Conférence de
territoire avaient bien collaboré et, a cette échelle, les
politiques ont été présents. J'ai trouvé le travail de la
CRSA moinsintéressant.Les politiques étaientabsents,
et les représentants des usagers n'avaient pas grand-
chose a dire parce que pas suffisamment structurés,
préparés, formés. Le travail de la commission
permanente se fait en petit comité et est tout a fait
intéressant. Quant a la déclinaison au niveau de notre
département, je dirais que nous n‘avons pas été tres
efficaces. A mon avis, nous nous sommes un peu
usés a faire ce PRS a tres grande vitesse, nous avons
eu beaucoup de réunions, nous avons assez bien
étudié les dossiers, mais sont arrivées les élections
qui ont démobilisé notre président, et nous venons
juste de repartir avec le theme de la psychiatrie et
un « passeport santé jeunes » que nous allons tenter
d’expérimenter. Je n‘ai pas encore senti un souffle
pour repartir.

Concernant le débat public, nous avons fait un COPIL
en partant du théme de la bonne connaissance de
I'offre de soins de nos régions. Notre région comptant
quatre départements, nous avons convenu de faire
quatre réunions sur le méme theme, a savoir « Se
soigner,ol,quand,comment».Ce projet n'a pas suscité
d’enthousiasme alors que c’était le moment ou jamais
de savoir comment utiliser au mieux les services de
soins et médico-sociaux de notre département.

Thomas SANNIE

Y a-t-il au niveau des territoires, au-dela de la
Conférence de territoire, des contrats locaux de santé
ou se réunissent les acteurs de santé publics, privés ?
Et quelle est votre perception par rapport a cela ?
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Annick GIRAUDET

II'y en a un dans I'Autunois. Ce sont les maisons
de santé qui sont le plus développées dans notre
département. Il y a une réelle volonté d'avancer, mais
quand les usagers ont souhaité savoir ol nous en
étions, a quoi et comment avoir acces, nous avons vu
les portes se fermer peu a peu.

Echanges avec la salle

Marie-Catherine TIME,
Rhéne-Alpes

Dans vos territoires, la représentation des usagers
s'organise-t-elle sur les maisons de santé et les
contrats locaux de santé ? Nous sommes mobilisés sur
un grand nombre de représentations et les adhérents
de nos associations peuvent s'essouffler. J'aimerais
savoir si vous arrivez a I'organiser.

Jeanne-Emerante DEFOI

S'agissant de la Martinique, le projet est en cours et
il manque des représentants des usagers. Avec I'ARS,
nous sommes en train de faire en sorte que la mise
en ceuvre des objectifs du PRS soit effective avec les
représentants d'usagers ; sachant qu’actuellement
ce sont les mémes qui participent aux différentes
instances. Dans le cadre de la fusion, nous aurons a
réorganiser les choses et nous veillerons a ce que
les représentants des usagers soient a leur place et
suffisamment équipés et formés, d’ou I'organisation
de deux sessions de formation.

Annick GIRAUDET

Concernant le contrat local de santé, les associations
présentes sur I’Autunois ont été mobilisées. Dans le
cadre de la déclinaison du « passeport santé jeunes »,
nous avons demandé deux représentants de la
Conférence de territoire mais en faisant en sorte que
ce soient des représentants des usagers.
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Thomas SANNIE

Avez-vous eu parfois I'impression, notamment sur
le débat public, de n‘avoir pas réussi a vous faire
entendre ?

Annick GIRAUDET

Concernant le débat public, c’est quand méme la
présidente de la CRSA, qui est une élue, qui menait le
projet avec le groupe.Nous n‘avons pas su faire passer
ce théeme. Nous allons peut-étre y arriver puisque la
décision finale n'a pas encore été prise.

Francoise ANTONINI,
Présidente du CISS-Pays-de-la-Loire

C’est compliqué de réunir les usagers, et nous avons
mis presque un an a y réfléchir. Dans le cadre de la
prochaine CRSA, qui a toujours lieu I'aprés-midi, nous
réunirons le matin tous les représentants des usagers,
qu'il s'agisse des personnes handicapées, des usagers
du CISS, ou des personnes agées. Ce n'est possible
que si la CRSA accepte de faire un calendrier. J'espére
avoir le calendrier 2013 de la CRSA. Nous sommes la
depuis presque deux ans, et nous n‘avons jamais eu
de réunion entre nous. C'est donc un vrai besoin. Je
pense que nous adopterons un rythme de deux fois
par an.

Annick GIRAUDET

Concernant ma Conférence de territoire, j'avais réuni
tous les représentants des usagers et du médico-
social ensemble pour savoir ou nous voulions aller.

Thomas SANNIE

Olivier Negre, vous avez une expérience particuliére
sur la question du débat public, du suivi et de
I'évaluation du PRS dans votre région.

Olivier NEGRE,

Membre de la CRSA du Languedoc-Roussillon, Vice-
président du CISS-Languedoc-Roussillon

Sur le débat public, nous avons mené plusieurs
expérimentations. Nous en sommes au troisieme
débat public en Languedoc-Roussillon, et le
constat que nous pouvons faire est qu'en dehors
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des adhérents des associations, il est trés difficile
de mobiliser le public des autres usagers. On peut
s'interroger sur cette démocratie en région et sur les
raisons pour lesquelles on n’arrive pas a atteindre un
plus grand nombre de personnes concernées par des
problémes de santé.Le bureau du CISS, sous 'autorité
de Jean-Pierre Lacroix, a décidé de mettre en place
une enquéte qui n’a aucune valeur statistique, mais
destinée a étudier le ressenti d'un certain nombre de
personnes par rapport a trois questions portant sur
la nourriture en milieu hospitalier, la prise en charge
de la douleur, et le suivi de I'hospitalisation avec le
médecin traitant. Les différentes cibles de population

interrogées étaient des personnes hospitalisées.

Je précise qu'il a fallu faire du forcing auprés des
professionnels de santé pour se rapprocher des
patients.Nous avons également interrogé des usagers
membres des associations. Enfin, nous avons organisé
un micro-trottoir.

A partir des résultats de cette enquéte, nous espérons
alimenter un véritable débat public. Tant que l'on n'a
pas les médias derriére soi pour promouvoir ce débat

public, il est trés difficile de mobiliser la population.

C’est la raison pour laquelle nous avons passé un
accord avec le plus grand quotidien de la région
Languedoc-Roussillon, Midi Libre, qui va diffuser dans
ses pages santé les trois questions posées.

Jean-Pierre LACROIX

L'an dernier, 'ARS nous opposait un manque de
budget, et nous avons trouvé nous-mémes les fonds
pour organiser un débat public. Cette année, nous
avons obtenu un budget de I'ARS pour le faire. Il aura
lieu le 19 décembre a Montpellier. Notre hantise est
de faire un débat public qui ne I'est pas, c'est-a-dire de
réunir des experts médicaux de santé venus porter la
bonne parole et dire combien
le PRS a été bien fait. C'est
la raison pour laquelle nous
avons mené cette enquéte,
entiérement financée par le
CISS. Nous avons pris trois
items. D’'une part, la nutrition.
Nous avons demandé aux
personnes si on les avait
peséesenentranteten sortant.
D'autre part, le traitement et
le suivi de la douleur. Enfin,
le fameux compte rendu
de fin d’hospitalisation qui
doit étre remis au médecin
traitant. Nous voulions savoir
si les personnes qui sortaient
d’hospitalisation étaient au
courant de ce compte rendu
et si elles savaient qu'il fallait
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le demander a leur médecin traitant. L'objectif était
d’obtenir des déclarations qualitatives, un verbatim,
pour pouvoir animer le débat, c’'est-a-dire lancer
des réactions avec les mots des personnes en leur
demandant ce qu'elles en pensent. Sachant que les
experts sont la pour écouter et que la directrice de
I’ARS ne fera que conclure. Nous n‘avons fait que du
questionnaire administré en face-a-face. En revanche,
quinze jours avant, nous mettrons en ligne sur le site
de Midi Libre, cinq petites questions trés courtes qui
permettront d’annoncer le débat.

Thomas SANNIE

On a l'impression que le débat public devient ici un
instrument de suivi du PRS.

Jean-Pierre LACROIX

C'est la premiére étape.

Thomas SANNIE

C'est la premiére étape a partir de vos questions de
représentants des usagers.S'agit-il d'un débat du CISS
oudelaCRSA?

Jean-Pierre LACROIX
C'est un débat de la CRSA.

Thomas SANNIE

Vous avez donc réussi, d'une certaine maniere, a
imposer votre sujet.

Olivier NEGRE

Nous ne I'avons pas imposé. Des débats ont eu lieu
pour y arriver. C'est la premiére étape vers la mise en
ceuvre du PRS. Il faudra poursuivre, et notamment sur
I'évaluation des actions mises en place a travers des
critéres qualitatifs et quantitatifs.

Thomas SANNIE

Vous avez priorisé, et il n'est pas nécessaire d'étre
un géographe ou un économiste de la santé pour
élaborer et mettre en place un suivi.

29



Christian SAOUT

Nous nous sommes quand méme fatigués a la
Conférence nationale de santé a faire un cahier des
charges du débat public avec les régles du débat
public. Nous y avons passé du temps et nous nous
sommes inspirés des travaux de la Commission
nationale du débat public en disant qu'un débat

public était une question et une réponse a la question.

Ce que vous avez évoqué ici est ce que l'on appelle
de la veille participative sur des sujets de santé, mais
ce n'est pas du débat public. Un débat public est
destiné a donner une orientation et a répondre a une
question, a faire un choix entre deux options. Il ne faut
pas tout mélanger. Je vous invite a relire I'avis de la
Conférence nationale de santé.

De la salle

J'aimerais attirer votre attention sur le peu de temps
consacré aux questions de la salle dans le cadre du
débat public en région. Nous avons des orateurs qui
aiment s’entendre parler, et trés peu de temps est
donné a la salle, ce qui pose un probléme.

Thomas SANNIE

C’est la question de la méthodologie des débats
publics a laquelle il faut porter une attention
particuliére, quelle que soit la forme qu'elle peut
prendre.

Yann LECOMTE,
Président du CISS-Bourgogne

La réunion a laquelle jai participé en Bourgogne
n’était pas du tout un débat public de la CRSA, mais
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elle était destinée a réunir I'ensemble des partenaires
sur une aprés-midi, et elle était organisée par le CISS-
Bourgogne et non pas par la CRSA.

Pierre LAHALLE-GRAVIER,

Président du CISS-Lorraine

Je suis un peu décu car javais cru comprendre que
nous débattrions aujourd’hui de I'aprés-PRS, c'est-
a-dire sur ce qui reste a faire aux usagers aprés que
le PRS ait été adopté et promulgué. Quelle est notre
possibilité d’intervention, comment peut-on s’y
préparer ? C'est par rapport a cette question que je
venais chercher des éléments de réponse et, pour
I'instant, je ne les ai pas trouvés.

G

Thomas SANNIE

En fait, vous cherchez a savoir quel est le rble et la
place des usagers aprés le Projet Régional de Santé.
Le suivi et I'évaluation sont des éléments, de méme
que le fait de mettre en place des débats publics ou
de travailler dans les Conférences de territoire et dans
les contrats locaux de santé.

Philippe HANRIAT,

Président de la CSDU de la CRSA de PACA, Secrétaire du
CISS-PACA

La démocratie sanitaire, c'est trés bien mais il ne faut
pas que ce soit un gros mot. Il existe des différences
d'une région a une autre. En PACA, on nous a dit
gu’on ne nommait pas les Conférences de territoire
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tant que les élections n'avaient pas eu lieu du fait
d’un droit de réserve, alors qu’elles sont, dans notre
esprit, a la source méme de l'information et doivent
pouvoir faire remonter de l'information au niveau de
la CRSA. Il ne faut pas oublier que la loi HPST promeut
les droits des usagers et la qualité de la prise en
charge comme une des priorités des ARS. Il faut que
chacun d’entre vous le rappeliez a vos agences. C'est
la raison pour laquelle a été créé le service démocratie

sanitaire dans les ARS. Il faut donc monter au créneau.
La démocratie sanitaire comporte deux volets.

Un volet concertation institutionnelle et un volet
relation avec les usagers. Que recouvre ce dernier
volet ? Il définit les axes stratégiques en matiere
de respect des droits et de la qualité de la prise en
charge. C'est la promotion des droits et de la qualité
de la prise en charge, son évaluation et, par voie de
conséquence, son amélioration. Aujourd’hui, les ARS
regroupent sept structures différentes et s'ouvrent
au médico-social. Il y a également la promotion de la
représentation collective par 'accompagnement des
associations qui souhaitent étre agréées. Cette action

doit étre également revendiquée auprés de vos ARS.

[l'y a ensuite la concertation avec les représentants
des usagers siégeant au sein de la CRSA.

En PACA, le droit des usagers a été une demande
forte de la CRSA. Nous sommes parvenus a ce que la
CRSA formule des représentations quant aux champs
d’intervention prioritaires de I'Agence. Nous avons
notamment réussi a faire voter par la CRSA que les
droits des usagers du systéme de santé fassent I'objet
d'un volet spécifique du plan stratégique régional
de santé et que sa déclinaison en plans d’action
soit un des programmes du PRS. Nous sommes
malheureusement la seule région en France a le faire.

Ce qui ne veut pas dire que les représentants des
usagers n‘ont pas des actions a mener dans les autres
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régions, mais cela a permis de faire passer le message
au PSRS et au PRS.En ce qui concerne les orientations,
nous avons demandé qu'un projet de programme
d’actions « Droits des usagers » soit proposé par la
commission Droits des usagers a I'avis de la CRSA. La
Commission spécialisée a réalisé un important travail
et organisé de nombreuses réunions pour organiser
tout cela en coordonnant non seulement l'action au
niveau sanitaire, mais également au niveau médico-
social.

Ce programme a été validé par la CRSA et 'ARS PACA a
repris 90% des propositions que nous lui avons faites
car nous avons travaillé en partenariat avec le service
Démocratie sanitaire.

Les cing axes stratégiques sont développer
I'expression et le respect des droits des usagers, avec
surtout le droit a la dignité, a I'information et a la
non-discrimination ; améliorer I'accés aux droits des
usagers dans tous les secteurs de la Santé au sens
de I'OMS, c'est-a-dire sanitaire et médico-social ;
rendre effectif le respect des droits fondamentaux
des usagers ; faire progresser I'exercice des droits
collectifs des usagers et favoriser le droit des usagers
a des soins et a une prise en charge médico-sociale
de qualité.

Lescommissionsdesdroitsdesusagersontl’obligation
derendreunavissurlesrapportsde CRUQPC,etlagrille
quia été donnée estla grille HAS, si bien que la plupart
des établissements répondaient comme ils pouvaient
ou voulaient.Mais nous avons réussi a mettre en place
un questionnaire pouvant étre adressé a I'ensemble
des établissements, reproductible, et permettant
d'évaluer les établissements d’'une année sur 'autre
et par rapport a I'ensemble des établissements de
la région. C'est ce que nous avons commencé a
mettre en place pour le médico-social. Toutefois, je
ne comprends pas pourquoi la CRSA nous interroge
aprés que cela ait été voté au niveau national et validé
par la CNS et par la CNP sur le cahier des charges du
rapport de CRUQPC a faire I'an prochain, alors qu’en
tant que représentants des usagers, nous aurions
di étre interrogés avant pour pouvoir dire que tel
indicateur sur tel probléme est irréalisable.

Thomas SANNIE

Le président du CISS-Lorraine demandait quelles
actions pouvaient étre menées par les représentants
des usagers aprés le PRS. En lle-de-France, par
exemple, nous sommes en train de rédiger un schéma
de la démocratie sanitaire. C'est donc possible, méme
s'il ne sera évidemment pas intégré a I'ensemble
du PRS. Peut-étre faut-il insister auprés du directeur
général de I'ARS en soulignant l'expérience de la
région PACA. Sur la question des contrats locaux de
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santé, des territoires de santé et de leur mise en place
au niveau local, le PRS est un terrain d’action des
collectifs régionaux.C'est la que nous devons montrer
notre capacité ou non de remonter les besoins de la
population en matiere de santé, d'identification de
I'offre de soins, et notre capacité a assurer le suivi et
I'évaluation du PRS,ay participer, peut-étre demander
la création d’'une évaluation particuliére d'impact du
PRS sur une cohorte d'usagers. Il y a beaucoup de
choses a faire.

Serge ROBERT,

Vice-président du CISS-Poitou-Charentes

Nous avons voté le PRS I'an dernier, mais il est révisé
annuellement, et chaque année nous pouvons, avec
les structures développées en interne au niveau
du CISS, préparer les interventions en matiére
de prévention ; par exemple, ce qui permettra
d’'alimenter le débat, d'amender en temps utile, et de
se former par rapport aux remarques ou rectifications
du PRS.En ce qui concerne la Conférence de territoire,
nous nous posons des questions sur leur réle et leur
intérét pour notre région compte tenu du fait que la
participation des représentants des usagers est faible.

De la salle

On nous parle des PRS, mais ils se trouvent étre dans
I'illégalité la plus totale. lls sont nuls en droit. En effet,
on fait abstraction d’un élément encore aujourd’hui,
a savoir que le 18 février 2010, la Convention
internationale relative aux droits des personnes
handicapées a été ratifiée par la France, quelle a
été mise en application sur I'ensemble du territoire
national le 20 mars 2010, et qu'elle est opposable
en justice depuis le 20 septembre 2010. Or, dans les
PRS, toutes les données spécifiques aux personnes
handicapées que stipule cette convention sont
totalement oubliées.Je rappelle que nous sommes sur
du droit international qui prévaut sur le droit francais.
Pire encore, cette convention a été également ratifiée
par la Communauté européenne et a été rattachée
a la Convention européenne de sauvegarde des
droits de 'homme. On est en train d’orienter tous les
plans sur une base juridique qui ne reprend pas les
éléments de droit supérieurs qui s'imposent a elle. Et
on le constate également par rapport a la loi de 2005,
qui est intégrée dans les PRS, je le rappelle.

Thomas SANNIE

A partir du moment ou ce sera opposable aupres
des acteurs de santé, ils pourront se prévaloir de cet

32

Collectif interassociatif sur la santé

élément. Mais je pense que les associations dans
le domaine du handicap peuvent jouer un role
important pour faire intégrer ce type de disposition
au sein des PRS. J'ignore si elles I'ont fait partout.

Alain GALLAND,

Président du CISS-Poitou-Charentes

A la CRSA, nous constatons une opposition constante
des comités d’entente a notre égard. Ils ont réussi a
organiser une conférence avec un débat public, une
table ronde sur le droit des usagers a laquelle ne
participait aucune association d'usagers, et quand j'ai
voulu prendre la parole,ils ont refusé que je la prenne.
Voila ou nous en sommes aujourd’hui.

Marie-Catherine TIME

Rhéne-Alpes

Je précise que chez nous, comités d’entente et CISS
se sont entendus sur la représentation des usagers, et
nous continuons a travailler ensemble. L'apres-PRS et
la Conférence de territoire dépendent fortement de
Iimplication et de I'engagement des représentants
des usagers. En Rhoéne-Alpes, nous faisons partie
des comités techniques de suivi. Chaque demande
des commissions a été listée par I'ARS et 90% des
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demandes ont été prises en compte.Nous continuons
a nous impliquer dans la mise en place du suivi des
actions, que ce soit en Conférence de territoire ou a
la CRSA.Ce sont les représentants des usagers qui ont
fait vivre la démocratie sanitaire et qui continuent a
le faire. L'énergie que nous y avons mise nous permet
aujourd’hui d’étre des interlocuteurs incontournables
de I'ARS.

Henri BARBIER,

Président du CISS-Picardie

J'abonde dans ce sens. Effectivement la Commission
Droits des usagers de la CRSA Picardie a souhaité,
dans le PRS pour lequel la CRSA a donné son avis la
semaine derniére, faire partie de I'équipe d’évaluation
du PRS dans les prochains mois. Nous serons donc
présents pour I'évaluation du PRS.

Thomas SANNIE

Et dans la région Centre aussi.

Daniéle DESCLERC-DULAC,

Présidente du CISS-Région Centre

Nous n’avons pas précisé que lorsque la CRSA rend
son rapport chaque année, la commission Droits
des usagers établit également un rapport qui est
commenté et adjoint a celui de la CRSA, dans lequel
nous faisons des recommandations, et ce depuis
quatre ans afin que les établissements remplissent au
mieux leurs missions. Pour nous permettre de mieux
agréger les rapports d’activités des établissements sur
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les CRUQPC et les CVS en conformité avec les textes
réglementaires, un questionnaire type a été élaboré.
Ce qui n'exempte pas les établissements d’adresser
leur rapport annuel.

Philippe HANRIAT

C'est bien de rentrer dans les commissions, mais
il y en a certaines dans lesquelles il n'y a pas de
représentant des usagers, ce qui est une erreur, ce
sont les commissions de coordination des politiques
publiques, sachant que c’est la que les choses se
passent.
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Christian SAour
Président ¢ ISS

Christian SAOUT,
Président du CISS

Je voulais tout d’abord vous remercier pour votre
participation. Francoise Antonini m'incite a dire que
je dois étre plus pédagogique, et elle a raison. Sur le
débat public, je constate un flottement, mais aussi sur
I'évaluation. Dans cette formation que vous faites, il
faut commencer par la base.Tant que les gens n'auront
pas compris que le débat public, ce n'est pas le débat
en public, nous n‘avancerons pas. Le débat public
concourt a la formation des préférences collectives,
et pour ce faire, il existe une méthode distincte de
celle du débat en public ol I'on fait un peu ce que
I'on veut et ou I'on met quinze intervenants autour
de la table pour que la salle n‘ait pas la parole. Le
débat public est un processus algorithmé, qui a ses
regles, et dont le but est de concourir a I'expression
des préférences collectives en santé. Méme chose
concernant I'évaluation. |l faudrait dans les formations
apprendre a tous les militants du collectif qu’on ne
fait pas les critéres d'évaluation aprés le projet, mais
en méme temps. Ou alors, on fait des enquétes de
satisfaction, mais ce n'est pas de I'évaluation. Je vous
invite a penser que dans la formation des militants, il
faut traiter ces fondamentaux.

Jean-Pierre LACROIX

Le probléme qui se pose a nous, ce n‘est pas de
respecter un protocole, mais que les gens nous disent
quelque chose. Il ne s'agit pas de poser une question
alaquelle il n'y aura aucune réponse.
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Thomas SANNIE ’
Président CRSA IDF

Christian SAOUT

Sion ne peut pas faire de débat publica uninstantT,on
fait autre chose, et on se réserve le débat public pour
le moment ol I'on pourra valablement le faire.D'autre
part, il me semble que la session de ce matin était
extrémementimportante parrapportalaquestiondes
priorités. Comme il n'y a pas d’argent, il va bien falloir
faire des choix. Et si nous faisons des choix, il faudra
bien dire pourquoi nous les faisons. Et si nous voulons
étre solidaires, nous ne pouvons pas continuer a tout
faire. C'est un travail important que nous devons faire
pour éviter de continuer a nous diviser sur le théme :
mon diabéte est plus important que ton insuffisance
rénale. Ce sont des sujets compliqués. Est-ce qu'une
priorité, c'est I'effectif numérique ? Auquel cas, les
populations de grands effectifs comme le diabéte ou
I'hypertension passent devant. Est-ce qu'une priorité,
c'est le niveau de risque ? Auquel cas, on va plutét
penser aux infections nosocomiales ou a toutes les
maladies infectieuses. Est-ce que la priorité, c’est le
niveau d'efficience ? Auquel cas, on va plutot penser
que ce sont les interventions inappropriées qui sont
un objet de priorité en santé. Ou est-ce que c'est le
niveau d’abandon d'une cause qui fait que c’est une
priorité publique ? Auquel cas, on choisira peut-étre
le saturnisme. Il faut réfléchir a ce que veut dire pour
nous une priorité de santé publique.

Cela renvoie a une seconde question qui a été
évoquée dans le débat de ce matin : que fait-on pour
ce qui ne figure pas dans les priorités ? Que fait-on du
point de vue collectif, quand un sujet n’est pas dans
I'agenda des responsables publics, pour ramener les
choses sur le terrain et que cela figure dans I'agenda
des préoccupations des uns et des autres ? Et que
fait-on quand des décisions individuelles sont prises
et qu’elles ne correspondent pas aux orientations ?
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Comment fait-on pour que tout le monde soit traité
defacon équitable dans'ensemble du systéme ? C'est
un vrai défi démocratique trés important et sur lequel
nous devons avoir une position entre militants. Il y a
donc des choix a faire et a concerter collectivement.

L'autre sujet qui me parait important est celui de
I'apres-PRS. Qu’avons-nous a faire ? J'ai beaucoup
entendu que c’était une mécanique assez épuisante,
exigeante et asséchante. Parce que ne figure pas
forcément dans le PRS tout ce que nous avions envie
d'y voir figurer et que nous avons l'impression d’avoir
perdu un certain nombre de batailles. Nous devons
choisir ce que nous voulons faire dans ces lieux de
production démocratique que sont les Conférences
régionales de santé et de I'autonomie. Certains sujets
vont devoir étre débattus.La ministre a promis qu’elle
ferait une loi de santé, et si nous, représentants des
usagers, nous ne sommes pas préts sur nos sujets,
ce sont les priorités des autres composantes de la
CRSA qui vont s'imposer, les priorités du systeme, les
priorités des dirigeants.Il vaut mieux avoir une bataille
d'avance que deux de retard. Le sujet de demain
est-il un sujet totalement économique, comme la
question des dépassements d’honoraires et des
restes a charge, sachant que c’est un sujet important
sur lequel nous devons travailler ? Est-ce la question
des déserts médicaux, celle de la sécurité des soins,
de 'accompagnement des patients et des proches, la
question des droits des personnes ?

Que vont défendre les associations d'usagers qui sont
au sein de la CRSA ? Nous n'avons aucun doute que les
CRSA vont continuer a exister demain, mais qu’avons-
nous envie d'y porter collectivement ? Je ne sais pas
si nous avons toujours le temps en région de préparer
ce qui va se dire en CRSA, de se réunir auparavant,
sachant qu'il est déja difficile d’assumer le cahier des
charges des réunions de la CRSA.

Autre élément important a débattre dans les CRSA,
c'est le saut qualitatif des CRSA. Sommes-nous
d'accord pour que les CRSA continuent a étre des
commissions de I'ARS ou doivent-elles demain
étre des entités autonomes budgétairement et
financierement ? Doivent-elles étre des entités
indépendantes de facon stratégique ? Vont-elles
continuer a vivre dans une espéce de dépendance
des ARS ou vont-elles prendre leur envol ? Sont-
elles des lieux de réappropriation collective ou des
commissions administratives, comme il y en a tant,
dépendantes de l'agence et vis-a-vis de laquelle le
directeur d’agence peut suivre ou non ?

Le troisieme sujet qui me parait important, c'est le
retour vers l'opinion de ce que I'on nous dit dans les
CRSA.C'est un vrai défi démocratique.On a beaucoup
accusé les syndicats de salariés de ne jamais rendre
compte de ce qu'ils faisaient, mais il ne faut pas que
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nous soyons pris en sandwich entre l'opinion et
I'agence. L'agence qui nous pressurise et l'opinion
qui dit ne pas savoir ce que nous y racontons et que
nous allons décider pour elle.Nous allons étre de plus
en plus associés aux processus de décision, et nous
devons rendre compte de ce que nous y faisons de
maniére transparente, et de ce que nous y avons dit.
D’autant plus qu'avec les logiques d’internet, nous
pourrions tres bien avoir le blog des représentants
des usagers sur le site de I'agence. C'est un élément
extrémementimportantauquel nous devons réfléchir
du point de vue de la respiration démocratique. En
tant que représentants des usagers, nous devons
veiller a dire les choses qui ressemblent aux gens et a
ce que les gens attendent.

Beaucoup de ce qui a été dit aujourd’hui ressemble
a ce que les gens attendent, parfois de maniére tres
critique, mais il est important de restituer qu’a tel
endroit,onaditque. Cen’est pas trop difficile quandily
a un compte rendu écrit.lly a, par exemple,un compte
rendu écritau Conseil de la caisse d’assurance-maladie
dans lequel figure le reporting de ce que I'ensemble
des usagers et des différents acteurs ont dit. Ce n'est
pas toujours le cas, notamment pour les CRSA, et il est
important que les associations fassent savoir qu’elles
ontdit ceci.Elles peuvent le faire autrement que par un
compte rendu au jour le jour.On peut faire un compte
rendu de mandat, des communiqués de presse, mais il
faut faire ce travail vis-a-vis de I'opinion, sans quoi on
viendra nous critiquer pour avoir été instrumentalisés
dans un processus ou pour ne pas avoir exprimé ce
que l'opinion attend ou ce que les gens attendent. Et
c'est forcément compliqué.

Le dernier élément important, c'est de nous mettre
d’accord sur ce que nous disons dans ces endroits.
Ce n'est jamais facile. On a le sentiment de perdre
du temps a se mettre d'accord, mais le point positif
est que nous sommes plus forts parce que cela a
été délibéré par tout le monde et parce que tout le
monde est d'accord. Et on va de plus en plus nous
demander de ne pas exprimer des sujets relatifs a la
pathologie qui nous concerne, mais des sujets relatifs
a I'ensemble du systéme de santé, a 'ensemble de
nos concitoyens, en transversalité, en généralité,
et il faut avoir cette culture de « l'intérét général »
au-dela de nos différences individuelles et de nos
intéréts personnels.Un des reproches souvent fait aux
représentants des usagers, c'est qu'ils parlent de leur
cause et pas de la cause des usagers en général.

Voila les principaux enseignements que je tire de
cette journée. Je pense que cela nécessite du travail
de notre part. Ces journées servent a discuter de la
maniére dont nous voyons les choses collectivement.
Je vous remercie.

Fin des débats.
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Collectif Interassociatif Sur la Santé

Les associations membres sont au nombre de 40 :

ADMD (Association pour le droit de mourir dans la di-
gnite) - AFD (Association francaise des diabétiques) - AFH
(Association francaise des hémaophiles) - AFM (Associa-
tion francaise contre les myopathies) - AFPric (Associa-
tion francaise des polyarthritigues) - AFVS (Association
des familles victimes du saturnisme) - AIDES - Alliance
du Cceur - Alliance Maladies Rares - ANDAR (Associa-
tion nationale de défense contre l'arthrite rhumatoide)
- APF (Association des paralysés de France) - Autisme
France - AVIAM (Association d’aide aux victimes d’acci-
dents meédicaux) - Epilepsie France - Familles Rurales
- FFAAIR (Fédération francaise des associations et ami-
cales d'insuffisants respiratoires) - FNAIR (Fédération na-
tionale d’aide aux insuffisants rénaux) - FNAPSY (Fédéra-
tion nationale des associations d’'usagers en psychiatrie)
- FNAR (Fédération nationale des associations de retrai-
tés et préretraités) - FNATH (Association des accidentés
de la vie) - France Alzheimer - France Parkinson - FSF
(Fédération des stomisés de France) - La CSF (La Confé-
dération syndicale des familles) - Le LIEN (Association de
lutte, d’'information et d’étude des infections nosocomiales)
- Les Ainés Ruraux - Ligue contre le cancer - Médecins du
Monde - ORGECO (Organisation générale des consomma-
teurs) - SOS Hépatites - Transhépate - UAFLMV (Union
des associations francaises de laryngectomisés et mutilés
de la voix) - UNAF (Union nationale des associations fami-
liales) - UNAFAM (Union nationale des familles et amis
de personnes malades et/ou handicapées psychiques) -
UNAFTC (Union nationale des associations de familles de
traumatisés craniens et cérébrolésés) - UNAPEI (Union
nationale des associations de parents de personnes han-
dicapées mentales et de leurs amis) - UNISEP (Union pour
la lutte contre la sclérose en plaques) - UNRPA (Union
nationale des retraités et personnes agees) - Vaincre la
Mucoviscidose - VMEH (Visite des malades en établisse-
ments hospitaliers)

Cest la volonté de faire coincider ces différentes ap-
proches qui a présidé a la création du CISS en 1996,
pour lui permettre de devenir aujourd’hui un interlocuteur
créedible représentant et défendant les intéréts communs
a tous les usagers du systeme de santé au-dela de tout
particularisme.

NOS PRINCIPAUX OBJECTIFS :

» REPRESENTER et défendre les intéréts communs de
tous les usagers du systeme de sante, 'une de nos prio-
rités.

¢ FORMER les représentants d'usagers qui siegent dans
les instances hospitalieres ou de santé publique, afin de
les aider a jouer un réle actif dans ces instances, en ren-
dant leur présence a la fois reconnue et pertinente..

e OBSERVER et VEILLER en continu au bon fonction-
nement et a I'équité du systeme de santé, analyser les
points posant probleme, définir des stratégies communes
pour obtenir des améliorations dans I'accueil et la prise en
charge des personnes.

¢ INFORMER les usagers du systeme de santé sur leurs
droits en matiere de recours aux établissements et aux
professionnels de santé ainsi qu'aux organismes de pro-
tection sociale (Assurance maladie et mutuelles ou assu-
rances complémentaires).

e COMMUNIQUER nos constats et nos revendications
pour conforter le CISS en tant qu’interlocuteur privilégié
et représentatif des usagers du systeme de santé, afin de
toujours porter avec plus de force la défense d'une prise
en charge optimale de ces derniers.

Pour toute question juridique ou sociale liee a
la santé, des écoutants spécialistes vous in-
forment et vous orientent.

N

SANTE INFO DROITS
0810004 333
la ligne du CISS

Lundi-Mercredi-Vendredi : 14h a 18h
Mardi-Jeudi : 14h a 20h

Vous pouvez appeler le O 810 004 333
(n°® Azur, tarif selon [lopérateur) ou le
01 53 62 40 30 (prix d'une communication
normale). Posez votre question en ligne sur
www.leciss.org/sante-info-droits ou en écri-
vant a santeinfodroits@leciss.org

25 collectifs existent en région :

CISS-Alsace e CISS-Aquitaine e CISS-Auvergne
CISS-Basse-Normandie ¢ CISS-Bourgogne e CISS-Bretagne
CISS-région Centre e CISS-Champagne-Ardenne e CISS-Corse
CISS-Franche-Comté e CISS-Guadeloupe ® CISS-Haute-Normandie
CISS-lle-de-France e CISS-Languedoc-Roussillon ¢ CISS-Limousin
CISS-Lorraine ¢ CISS-Martinique ® CISS-Midi-Pyrénées
CISS-Nord-Pas-de-Calais ® CISS-Océan Indien e CISS-Pays-de-la-Loire
ClISS-Picardie ¢ CISS-Poitou-Charentes

CISS-Provence-Alpes-Cote d’Azur e CISS-Rhone-Alpes

Coordonnées sur www.leciss.org/les-ciss-regionaux



