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La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

Regards croisés : la qualité a I’hopital

PREMIERE JOURNEE

LA QUALITE A L’HOPITAL : CONTRAINTE OU OPPORTUNITE ?

Monique CAVALIER, Directrice Générale Adjointe dd@Cde Toulouse, et le Professdlichel CLANET,
Neurologue, responsable du Pble Neurosciencestéries modérateurs de cette premiére journée.

Allocution d’ouverture

Monique CAVALIER, Directrice Générale Adjointe du CHU de Toulouse

Bonjour. Je vous demande de bien vouloir excus@&irecteur général qui n'a pu se joindre a nougscC’
avec un double plaisir que j'ouvrirai ces journéas la qualité. D’'une part, c’est grand un plagsircette
année 2009 de réfléchir ensemble, avec les cokedueCHU, sur le sujet de la qualité. Nous avons
beaucoup ceuvré cette année pour démontrer laéydakt soins produits au CHU, notamment avec ltevisi
de certification. Les résultats sont a la hauteunals espérances, et du remarquable travail gei préduit
par les 13 000 professionnels du CHU. Nous avom®wul’ambition, collectivement, que la qualité
impregne I'ensemble de nos activités, pas seuleloente temps de réflexion, mais comme une prémraut
permanente et particuliére. La qualité des soinsenalissocie pas de son volet de sécurité, guiaest
premiéere exigence que les patients formulent. Nwasdrons donc aujourd’hui un temps réflexion sas n
pratiques en matiére de sécurité et de qualigstlutile de prendre du recul sur ces sujets —@&aahen
son temps l'avait bien expliqué — pour interroges pratiques, les faire connaitre, et les soumatiee
sagacité de ses collegues.

Je me réjouis de ces journées, d'autre part, pgueela qualité désigne a la fois le respect desidmn
pratiques mais aussi la qualité percue par lesemsagNous avons eu le souci d’afficher notre forte
détermination d'étre en partenariat continu aves uagers, dans le cadre de notre recherche parteane
de qualité.

Dans cet esprit, nous avons accepté avec Alaindadanfaire de ces rencontres des journées communes
avec la Conférence régionale de santé. Il est itapbde porter ainsi un regard croisé : chacunateen
point de vue, nous sommes ainsi tres attentifspp@®ccupations tant des professionnels que degnssag
De ces analyses croisées nous tirerons d’abordad@érs, mais aussi des sujets de préoccupatiomaos

et des pistes de réflexion. J'espére que ces jeamdus apporteront autant de plaisir que leurgredion a

eu d’'intérét pour nous.
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La loi Hopital, Patients, Santé et Territoires :
un nouvel élan de la Communauté Médicale ?

Professeur Bernard PRADERE, Président de la CME dCHU de Toulouse

Je vous souhaite la bienvenue a ces journéespquus jalon trés important pour notre établissem®n
jai employé la forme interrogative dans le titre dette intervention, ce n’est pas pour mettre el
I'importance de la loi HPST vis-a-vis de la qualitéais pour rappeler les difficultés qu’elle a psdter au
sein de la communauté médicale.

I. Qualité et sécurité des soins : réle actuel de laME

Nous faisons quotidiennement, et depuis longterdps)a sécurité et de la qualité des soins dans les
hépitaux. Il s'agit a la fois d’'un impératif, d’'udroit pour les usagers, et d’'un devoir pour tous le
professionnels de santé. Nous ne pouvons toléass de domaine, la moindre incertitude ou la meindr
faiblesse. De nombreux personnels de I'hépital domliqués depuis de nombreuses années dans la
recherche de qualité. Pour autant, jusqu’a présents n'avons pas suffisamment exprimé ce que nous
faisions.

Depuis le f janvier 2007 notamment, sont apparus divers camétécommissions spécialisées de la
Commission médicale d’établissement (CME) qui supant de qualité.

Le CLIN (Comité de lutte contre les infections nosmiales) a été créé en 1988. Cet organisme
essentiel gére les infections liées aux soins. dyegpes opérationnelles d’hygiéne, notamment, iitaaa
pour la qualité. Le CLAN, Comité de liaison alimatdn — nutrition, se charge de la gestion de
I'alimentation des patients mais aussi de I'étatndérition des patients de I'établissement. Le CLUD
Comité de lutte contre la douleur, est égalememddmental dans notre démarche qualité. La lutteeda
douleur aigue, chronique, s'étend a la prise emgehdes soins palliatifs. Des équipes mobiles yt son
dédiées, en liaison avec des réseaux. Le CSTH, t€aiei sécurité transfusionnelle et d’hémovigilance,
veille a la sécurité des actes transfusionnels I'smsemble des patients qui nous sont confiés. La
COMEDIMS (Commission des médicaments et des difosnédicaux stériles) constitue un groupe trés
actif et utile. Il fournit des recommandations $usage des médicaments et des dispositifs médicaux
stériles, geére le suivi du contrat du bon usagentEticaments et lutte contre la iatrogénie. EdéirComité

de Gestion des Risques (devenu Coordination dataNags) a pour mission de lancer l'alerte surdésues
problématiques pouvant survenir sur le plan médinahatiére de :

* biovigilance (greffes d’organes et de tissus) ;

* infectiovigilance (recensement des infections nosuales) ;

* materiovigilance (dispositifs médicaux) ;

» pharmacovigilance (effets indésirables du médicdmen

» réactovigilance (dispositifs médicaux de diagnastieitro) ;

» toxicovigilance (effets délétéres ou indésirableprbduits non-médicamenteux).

Ainsi de nombreux comités et commissions travdilfgsur la qualité. Il y a un an, la commission CERE

(Commission qualité risques évaluation clientéledté fondée dans notre CHU : en lien étroit avec le
instances du CHU, elle coordonne les actions deurhdes comités.
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[I. Loi HPST : quoi de neuf ?

La loi HPST a été promulguée le 21 juillet 2009s 8Sécrets d’application sont en cours d’élaborat{om
texte prévoit que la Commission médicale d’étabhssnt contribue a I'élaboration de la politique
d’amélioration continue de la qualité et de la si#éwes soins. Ainsi elle doit se préoccuper :

» de la gestion globale et coordonnée des risques ;

* des dispositifs de vigilance ;

* de la lutte contre les infections liées aux soins ;

* de la politique du médicament et des dispositifdinaix stériles ;
* de la prise en charge de la douleur ;

» du dépistage et prise en charge de la dénutrition.

La loi prévoit aussi que la CME doit se préoccuges conditions d’accueil et de prise en charge des
usagers. Cette préoccupation n’est pas nouvellg ifr@st important gu’elle figure dans la loi.

Pour aboutir a une efficacité suffisante la CMEt di#finir un programme d’action et des indicatedes
suivi — qui seront publiés régulierement. Elle dsi& charger également de la coordination des
professionnels de I'établissement, s’assurer d#étjaation des moyens mis en ceuvre pour accomplir le
programmes d’action. Elle doit rester en adéqueadieet le contrat pluriannuel d’objectifs et de muyet,

fait nouveau, elle doit produire chague année yppod d'activité. Toutes ces actions ne peuvent se
concevoir qu’au travers d’'une coopération étroiteeca I'ensemble des instances du CHU, tout
particulierement avec la Commission des relatiores des usagers, la Commission des soins infirmiers
Comité technique d’établissement, et le Comité gitiye, de sécurité et des conditions de travail.

I1l. Conclusions

Méme si nous attendons encore les décrets d’agiplicda loi HPST renforce les attributions de IE en
matiere de qualité et de sécurité des soins. @ett@ére est tenue de publier régulierement desatelirs

de qualité ; & défaut, I'établissement encourtsgegtions. La loi met I'accent sur le role accra dsagers,

ce qui constitue un réel progrés. Elle se préocégadement des communautés hospitalieres du tegrito

il conviendra de définir un continuum dans les paogmes et les indicateurs de qualité entre les
établissements d’'un méme territoire. Il faut que oeuvelles pratiques entrent dans les espritss san
épuisement oburnout pour que nous puissions tous y travailler daresparfaite sérénité.

Echanges avec la salle

Michel CLANET
La loi HPST contribuera-t-elle a modifier les carmhs de certification ?

Bernard PRADERE

La certification V2010, qui débutera prochainem@néndra certainement en compte I'élaboration deila
HPST. Il n’y aura sans doute pas de différence o@aglans les procédures de certification. Cettenédi
'accent sur la qualité, mais aussi sur la nécgstat publier des indicateurs de suivi : il faut derdire ce
que I'on fait » et tenir compte du regard des usade I'hépital sur la qualité.
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Michel CLANET

Les dispositifs de gestion des risques qui ont cenu@ a se mettre en place dans les spécialités|deri
seront-ils modifiés dans le cadre du développemeafessionnel continu Quid du fonctionnement effectif
de la gestion des risques médicaux ?

Monique CAVALIER

Jusqu’a présent, les dispositifs en place ne corguarent pas nécessairement bien entre eux. D’arntg p
I'accréditation, qui releve d’'une démarche volorgas’'est d’abord adressée surtout aux médecing apa
pratique libérale : le fait d’étre accrédités paHaute Autorité de Santé (HAS) leur permettaitrdeorer
leurs cotisations d’assurance. Ce dispositif ptémotamment le signalement des événements portieurs
risque (notion de « presqu’accident »), permettanotx sociétés savantes de faire progresser les
connaissances.

D’autre part la loi de 2004 avait instauré la meseplace d’'un dispositif qui, géré par I'lnVS, pogait le
signalement des événements indésirables gravedis@asitif a été mise en place a titre expérimeddals
cing régions : pour I'heure les résultats ne sast@nnus. Ces deux dispositifs ne communiquengas
eux, et nous n'avons pas d’'information sur la mandont ils se mettront en musique.

Enfin, le troisieme dispositif est celui de I'évation des pratiques professionnelles, qui a éte @umoins
rattaché & un dispositif de formation continue t€évaluation reléve a la fois d’'une démarche iddielle

et d'une démarche collective, dans le cadre deetéfication des établissements. La maniére dost ce
dispositifs s’agrégeront dans un parcours pluggal n’est pas, & ma connaissance, finalisée.

Alain GRAND, Service d’épidémiologie, Président déa Conférence Régionale de Santé

Quel est le juste degré de bureaucratisation 4eRlss« couches » de commissions ont été misetaea,p
souvent pour rassurer la population. L'aspiratiocoardonner ces dispositifs s’est traduite parré&ation

de la commission de gestion des risques et de #itguPar ailleurs, nous savons que les médecins
protestent souvent quant au temps de travail q@d@ssacrent a ces réunions et a ces commissions.
Comment trouver la configuration optimale, au-de&s injonctions des pouvoirs publics qui incitent a
multiplier les commissions, pour répondre aux exigs de qualité portées par la population ?

Bernard PRADERE

Les équipes médicales et soignantes peuvent pafasdébordées : agir prend du temps, mais dire ou
écrire qu’on agit prend aussi du temps. Il fautiver les moyens d’allier I'efficacité au « fairevea ».
Cette démarche doit entrer dans les esprits. @ghiquerait peut-étre de disposer de plus de temps,
d’effectifs supplémentaires dans les équipes —utesemble difficile aujourd’hui. Pour autant, on peut
plus aujourd’hui faire sans dire. Je ne sais gselesjuste équilibre entre le temps destiné awe fei celui
destiné au faire savoir.

Monique CAVALIER

Le texte précise simplement que la CME supervisdidpositif. Cette commission doit se charger de la
gestion globale des risques y compris, par exerfgkecurité électriqgue. On admet donc que cestamce

a vocation a embrasser I'ensemble des sujets. #nche le texte ne nous oblige pas a créer une
constellation de commissions. Les établissemenisagaient déja ces commissions ne les ont pas
supprimées pour autant, sans doute parce qu’eltasne utilité, ou bien par habitude.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 6
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Bernard PRADERE

La loi HPST laisse effectivement a la CME la lildede créer de nouvelles commissions, de maintehasc
qui existaient voire d’en supprimer. Néanmoins d semble difficile de supprimer certaines commissio
qui fonctionnent depuis de nombreuses années,nétijeai nulle intention. Je remercie les persasigel y
contribuent et qui réalisent un travail considégabl

Michel CLANET

Ces commissions nous permettent sans doute d'aértagme culture de qualité qui parfois reste peu
développée. Jusqu’ou faut-il pousser les dispeditif « faire savoir » ? Lors d’une réunion organitg a
quelques mois sur la qualité, des confréres am#@siceus ont expliqué qu’ils utilisaient des systém
internet totalement ouverts a I'hépital de Bostda transparence est ainsi compléte. La culturquddité

qui a étéinculguée a I'ensemble des participamtsl’lbpital permet cette totale transparence : les
indicateurs, sur les dossiers etc. sont a la pode€etous. Avec ce mode de fonctionnement, le
guestionnement sur le nombre de commissions pose diaute moins probléme. Néanmoins, faut-il que

nous allions jusque-la ? A tout le moins, cela grarbeaucoup de temps.

Monique CAVALIER

Nous sommes placés devant une injonction paradogatenous sommes jugés notamment sur I'existence
des structures et le nombre de réunions (poumkestions nosocomiales par exemple). Les palmanes q
sont aujourd’hui médiatisés ne sont pas liés adicateurs de résultats eux-mémes mais plutét albreom
de réunions.

De la salle

Ces dispositifs réglementaires complexes (loi HP&@&ttification...) ne visent qu'a faire prendre
conscience a tous, tant I'électricien, que la fendmenénage ou le chirurgien, que la sécurité des &b la
gualité sont des actes collectifs. Comment faires@me que le patient — c'est a dire le maladeviguit a
I'hdpital — recoive des soins de qualité et de géxuet que la médecine soit a son service ? Tesis
métiers de I'hdpital concourent & cette sécurltéadt que les équipes acquiérent une vision ctlleale
I'acte de soins et des risques que comporte cetpaetr le patient.

Jean-Francois ZIMMERMANN, Directeur des soins

La loi HPST traduit clairement la volonté du législur de diminuer l'influence des instances
réglementaires pour accorder plus de liberté awiddérs. L'avis du CTE, par exemple, était requisirp
certaines décisions stratégiques : il sera a préstarmé seulement. La loi exprime donc un soulait
simplification en son titre I, qui s’adresse a pitdl. A cété des instances réglementaires, I'é&abment
peut juger utile de mettre en place, sous sa pr@sEonsabilité, diverses commissions.

Jacques MAREK, CRS

Quelle est la place des personnels non-médicaux ldatémarche de qualitéQid de leurs moyens et de
leurs disponibilités ?

Monique CAVALIER

Nous essayons, dans nos instances, de réaliseravail tcollectif sans distinguer les résolutionss de
problémes qui sont signalés par les personnelscauéxiiet par les personnels non-médicaux. Nous avons

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 7



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

ainsi mis en place une structure de coordinationrggroupe I'ensemble de ces corporations. Il est
important de creuser cet axe de travail. Pour autenus conservons certaines structures « normpass»
spécialisées : Comité technique d’établissementyrission des soins infirmiers etc. Sur les sujetdad
gualité et des risques il nous semblait importéadapter un dispositif plus transversal.

Nous nous focaliserons a présent sur des sujetsogsi semblent fondamentaux dans la démarche éualit
en premier lieu la gestion documentaire.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 8
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La gestion documentaire au CHU... et si c’était utile ?

Isabelle REYNIER
Directrice de la Qualité

I. La perception de contraintes

La gestion documentaire est généralement percueneaimn ensemble de contraintes, comme une lourdeur,
un formalisme excessif qui bouscule les pratiqugsedurbe les acteurs de santé. La lourdeur dedtdon
documentaire tient en fait aux différentes étapgsdqgivent étre formalisées (modalités, adresspablic
concerné...) avant la diffusion de tout document.

[I. La gestion documentaire : pour quoi faire ? La maitise de I'information dans
I'établissement

La documentation a I'hépital touche a la maitrige Ithformation dans I'établissement. L'information
constitue un enjeu fondamental, et la gestion decuaire s'intéresse a diverses problématiques.

< L’information : l'acquisition et la transmission ddonnées, de connaissances, de savoir-faire,
d’expériences, sont des ressources fondamentérgpital.

« La communication : la circulation fiable et fluidaine information de référence est le gage d'effitéa
de I'action a I'hopital.

e L'organisation de I'hépital : la pluralité des aate, des métiers, la complexité des prises en eharg
I'hépital renforcent I'enjeu d’une documentationéogtionnelle.

La gestion documentaire répond donc a une néceswitérete d’organiser la documentation disponible.
D’une part, I'évolution technologique rend I'infoation de plus en plus abondante, diversifiée, éwalet
complexe. D'autre part, les professionnels ont Plater et a gérer des volumes croissants de
documentation. Enfin, I'accumulation de documergsndtures et de contenus différents crée une lourde
au quotidien : les professionnels peuvent avainpiiession d’étre submergés de documentations geomie
pas toujours pertinentes par rapport a leur métier.

Qui plus est, la pluralité des documentations @reutent dans une institution comme la notre esta® de
dysfonctionnements. D’'une part, certaines pratignessont pas formalisées. D'autre part certaines
méthodes de travail mises en ceuvre sont inadéquate®lles reposent sur des documents inappropriés
(périmés, importés d'autres établissements Enfin, certaines régles formalisées dans desrdents
existants ne sont pas appliquées : en particudlikrs sont parfois trop €loignées du terrain. Lé&xize de
systéme documentaire organisé pose donc un proldame les institutions, probléme croissant a mesure
que se développent les actions en faveur de la@ual

[ll. Les objectifs de la gestion documentaire

La gestion documentaire vise, d’'une part, a fouanix professionnels de I'ensemble de I'établisséman
espace formalisé ou chacun peut trouver rapidehasribformations actualisées nécessaires a lagpeatie
son métier. Il s’agit a la fois d’'un outil de quélide partage de la culture, mais aussi de mareageth
permet notamment de constituer une mémoire desrdaire de I'établissement. La gestion documemtair
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doit refléter I'organisation de [I'établissement.n8gi, le formalisme de la gestion documentaire est
structurant pour les acteurs. Toute diffusion ddacument dans I'établissement donne lieu & unexiéfh
sur:

* son cycle de vie (date d’application, durée dedialietc.) ;
* son circuit d’approbation ;

» la gestion des versions des documents ;

» l'archivage des documents non-actifs ;

» la classification et les régles d’acces et de diffn.

IV. La gestion documentaire au CHU de Toulouse : I'intgration dans un projet structurant
du management

Le CHU de Toulouse est entré dans une démarcheldi@®n et d’amélioration documentaire. La gestion
documentaire est intégrée dans un projet strudtwharmanagement de I'établissement. Certains secteu
précurseurs qui s’étaient historiquement engag@s das démarches d’assurance qualité se sonoigésrr
sur la gestion de la documentation. Certains déeatrx ont mis en place un certain nombre d’outite a
titre (Athénéo, outils métiers...). L'établissememupsuit actuellement I'objectif de développer une
approche globale institutionnelle de la gestionedéocumentation. Depuis 2008 cette réflexion mgigrée
dans un projet global. Une organisation a été meiseplace avec un modéle institutionnel pour la
formalisation des documents qualité, assorti déesede gestion des documents qualité (procédure des
procédures). Il existe, depuis le début 2009, tnetsire pluriprofessionnelle d’approbation deswoents
qualité. Nous avons pour projet de mettre au peintiéployer un outil informatisé pour la gestiors de
documents dans le cadre du projet plus global «atinmalisation et pilotage décisionnel ».
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La dispensation nominative des médicaments :
un exemple de démarche projet au service de la qualité

Philippe CESTAC, Pharmacien

I. L'identification du risque iatrogene

Il existe au sein de I'hépital différents risquelent les infections nosocomiales (4,97 % envirdnlese
événements iatrogénes médicamenteux : certainsdésninévitables, liés a la pharmacologie du pripdu
d’autres sont évitables, qui sont liés aux procgessu

Ces événements iatrogénes médicamenteux inévitabigsdu méme ordre de grandeur que les infections
nosocomiales, mais ils sont bien moins médiatiBéar pouvoir identifier les risques, il faut notaemhles
déclarer : une politique volontariste doit étre awite au niveau national et dans chaque établissepaair
enclencher cette démarche de déclaration.

Des recommandations existent d’ores et déja stirdait du médicament, notamment une fiche thématiq
HAS de 2005. Un projet est en cours de validationaaDHOS, qui établit également certaines
recommandations. Je vous présenterai le plan draatis en place par le CHU de Toulouse pour répondr
a ces dernieres.

[I. Le circuit du médicament préconisé

Le processus a vocation a réduire les événemetrtsgémes pour le patient. La communication de
I'ensemble des acteurs du circuit du médicamenesstntielle : notre objectif est d’informatisetdealité

de notre processus, au travers du dossier patifarimatisé (DPI) ORBIS qui est en cours de dépleiem
au CHU. La deuxiéme phase, qui porte notammentesaircuit du médicament, sera déployée au plan
opérationnel en octobre ou novembre 2010. Ce Rielesd'informatisation et de sécurisation du cit@lu
médicament, sera indispensable a I'informatisati@ta prescription.

La mise en place de la validation pharmaceutiqseodéonnances est le deuxieme élément de ce di§posi
une fois implémenté le DPI. Le CHU de Toulouse atiaxtualisé avec le Péle Pharmacie la mise ereplac
d’équipes pharmaceutiques de poles, et d’'un phaemaéférent dans chaque péle clinique.

L’étape suivante est celle du processus de déberamominative automatisée et centralisée (DNAC) des
médicaments, qui a pour objectif de préparer ledicaénents de fagcon nominative pour un patient datné
une période donnée. 90 % des lits d’hdpitaux endaaelévent encore, en 2009, d’une distributiatgle.
Enfin, la derniére étape, 'administration des médients, est souvent décrite comme la plus iateogen
termes de qualité, c’est le dernier rempart avapatient.

[ll. Délivrance nominative : les enjeux pour réussir

Si la délivrance nominative est recommandée pBIAS et la DHOS, elle n’a pas véritablement fonatién

en 2009. D'une part, parce que les techniques neantgie maturité (informatisation débutante...) llitfau
pour mettre en place une délivrance nominativegmdpe a différents criteres :
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» lautomatisation et la centralisation du processasec pour objectif de réduire les erreurs et
d’augmenter la productivité ;

» lintégration du processus au systeme informatigogpitalier (SIH) en amont (processus alimenté par
la prescription informatisée) et en aval (processuispermet de préparer la sécurisation de I'étape
d’administration) ;

* la cohérence avec les organisations et les pratiprefessionnelles.

Pour assurer cette cohérence nous avons montélicateur d’éligibilité & la DNAC. En effet il fa@tre en
cohérence avec les pratiques médicales, les pestigdirmieres, mais aussi les contraintes logistsy Or
le circuit préconisé par les instances est paddférent de celui que connaissant les professisndes
secteurs cliniques, et n'est pas applicable alemiservices d’un établissement de santé.

Nous avons travaillé pour cela a un indicateurigilglité a la DNAC en fonction d’abord d’index
théoriques sur les différentes unités :

* la durée moyenne de séjour ;

* le nombre de patients par jour ;

* le nombre de doses par patient ;

* le pourcentage de formesr os

Cette analyse a été complétée par des indicateursmin :

» la préparation des doses a I'avance et I'utilisaties chariots de délivrance par le personnel ;
* le nombre de prescripteurs dans le service ;

* le nombre de modifications par jour et par patient.

V. DNAC : évolution technologique

Ce travail découle d’une expérience relativemengortante au niveau du CHU de Toulouse. Un automate
est installé & I’hopital de Rangueil ; une nouvstieicture sera mise en place en avril 2010 suodgpdle :
I'objectif est de préparer des doses unitairescwah@ identifiée par un code barre — permettantnmoiant
I'intégration au SIH.

V. Principes organisationnels de la DNAC

Ces principes consistent, en premier lieu, & preccada sélection des lits : au CHU de Toulouseyriités
sur 120 environ bénéficieront de ce nouveau disifosoit un millier de lits. L’objectif consiste @roduire
un casier par patient, une fois par jour. Une arende service sera maintenue, pour les compléments,
doses unitaires. Enfin, il y aura des complémeitss«doccasionnels » en DU en début de soirée.j&aih
ultime est la sécurisation et la productivité delédivrance mais surtout la sécurisation et laapdigé de
I'administration.

VI. DNAC et sécurisation de 'administration

Lorsque l'infirmiere se connecte au logiciel desuréption et appelle le patient pour lequel ellé& déaliser
I'administration, si le médicament qu’elle prend esnforme a la prescription médicale, I'enregisteat
de I'acte et de la dose administrée est réalisenzatiquement. Si ce médicament n’est pas confoume,
alerte est émise soit par rapport au produit, smicernant les dates de péremption, soit lieenadfiption
du médicament en question sur les listes noirgs (&tirés par I' AFSSAPS).
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VIl. Calendrier de mise en ceuvre

Didier LAFAGE, Directeur du P6le Logistique

La réussite de ce projet, qui est étroitement liéodre projet institutionnel, nécessite en préaabl
I'informatisation du circuit du médicament (pregtion et validation pharmaceutique). Nous avonsndéf
plusieurs paliers de déploiement, correspondantpalirrs de déploiement de I'outil ORBIS. Le nouvea
robot sera installé sur un Logip0le, lieu ou noyspravisionnerons, stockerons et préparerons les
expéditions vers I'ensemble des unités de soindreNoalendrier prévoit I'implantation du nouvel
équipement en février 2010, puis une validatiohtégue pendant deux mois, et une mise en ceuvreapend
trois mois a périmetre existant de liste en dispgos nominative. Le déploiement sur I'ensemble piides
digestif et gériatrie est prévue en septembre.

VIIl. Management du projet : au service de la qualité

Ce projet ne peut se concevoir sans étre intégre ldacadre de notre politique institutionnelleordériste
de gestion des risques. A ce titre, dans le cagdieodtrat de bon usage des produits et prestatens;ojet
était un élément constitutif de la sécurisatiorcuauit du médicament.

Par ailleurs, ce projet qui est lancé actuellenssttle résultat d’'un travail pluridisciplinairentalors de
I'étude de faisabilité, que dans la phase prépaeatd la mise en place et sa mise en ceuvre. Cette
pluridisciplinarité a valu a la fois sur les aspetg#chniques et sur I'analyse économique préaldlde.
travail commun a permis de trouver les moyens deemeun projet qui générera un retour sur
investissement. Ce projet est géré dans sa glélzatitavers l'intégration au projet Logipdle, etpaajet de
sécurisation du circuit du médicament : ce poimtdittonne I'organisation d’une tracabilité, du faigseur

a la consommation du produit. De nombreux élématsniques et médico-économiques préalables ont été
étudiés pour garantir la faisabilité et la quatiegdéploiement du projet.
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Analyse organisationnelle et informatisation
du dossier patient :
vers une démarche d’assurance qualité

Josette DESTANG, Cadre Supérieur de Santé

La mise en partage des principales informationceorant le patient constitue le fondement méme de
linformatisation du dossier. De hombreuses infdiores circulent concernant le patient tout au ldegsa
prise en charge, mais la transmission de ces iftions varie selon les organisations existantegrbepe
projet ORBIS est engagé dans une recherche d’h@aimm du flux de ces données, en réponse a une
obligation réglementaire de tracabilité et d'acimbse.

I. Le parcours du patient

Dans notre établissement, de nombreux professismeaticipent a la production des informations tawit
long du parcours du patient. Ce parcours est rythanéine succession de processus, de la prissdezre
vous a la sortie du patient. Ces processus qundigrd aux besoins et aux attentes des patient€galtes
par la HAS.

L’ANAES a défini en juin 2003 le dossier patienhume « la mémoire du parcours et le seul élémengmui
atteste ». L’ambition du dossier est de témoigrenaldémarche collective et structurée et coordenhé
dossier patient informatisé (DPI) garantit un dessinique, un acces et un partage rapide des iaf@ns,
et un moyen de suivi d'indicateurs définis par S par I'établissement et par les équipes médicale

[I. L’identification d’'un parcours type

Pour une organisation rationnelle de la prise esrgdh du patient et une recherche d’harmonisatian de
pratiques, le groupe projet ORBIS a identifié urrcpars type du patient en s’appuyant sur la
décomposition des processus de prise en chargesdtuk de I'information associée. Pour ce faire’'dst
appuyé sur les recommandations du CHU en termdertification du patient, de modélisation du parsou
du consultant, et de gestion des lits. Le traitdndenl'information a été intégré également dansekpect
des recommandations de I'établissement, dans uni $t® continuité des soins et de suivi médico-
économique.

S’appuyant sur les groupes métiers le groupe peogdfini le réle de chaque professionnel aux chfiiges
étapes de la prise en charge.

[ll. Principes structurants de I'analyse organisationnéé

Réalisée en amont du dossier patient ORBIS, ceitdyse a pour ambition de garantir la cohérence du
parcours patient et des flux d’information assqoéégle mesurer les effets des organisations,agpsgyant

sur différents domaines : 'identitovigilance, liksx et traitements de l'information en internepguction

du courrier, tenue du dossier patient, médico-écimaee. L'analyse a permis également de recentres to
les professionnels sur leur cceur de métier.
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IV. L’observation des processus existants

Une observation des services, dans tous les pélékdapital et en collaboration avec les professgla du
terrain, est réalisée pour identifier les écares.gkille qui a été construite par le groupe prgjattache a
évaluer tous les processus de gestion adminigragiestion administrative du dossier, circuit dtignt et
prise en charge, communication, saisie de |'aétiitne restitution des écarts organisationnelséedisée
dans tous les pdles avant le déploiement du dossier

V. Un premier bilan : des logiques de service

Cing plles ont été observés a ce jour, le sixieshemr cours de finalisation. Un premier bilan dmélyse
organisationnelle révele des problématiques idaaticaux pdles, avec des logiques de service.

1. Le dossier administratif

L’éloignement du service de gestion administraties patients a induit le développement d’accueisdes
services. Or il existe une méconnaissance dessrétjigentification des patients, qui peut condudréa
production de doublons, ainsi qu’une méconnaissaeseregles d’attribution des mouvements dans les
unités des soins, qui est source d’erreurs d’caten.

2. La prise en charge et la gestion des rendez-vous

Les organisations internes dans les services daittation conduisent & des reports de rendez-eti@sdes
temps d’attente non mesurés. En termes de gesgt®hakpitalisations programmées, les pratiquegi£at
hétérogénes tant sur les modalités de prescriptjoa, de coordination entre secteur de consultaton
secteur d’hospitalisation.

3. La communication

L’information vers les patients n’est pas toujotnacée. Certaines parties du dossier ne sont paemi
partage avec tous les professionnels. Nous obsgreowers les médecins de ville, des retards deesde
courrier.

4. La saisie de I'activité
Elle n'est pas systématiquement réalisée en teégbsae qui peut occasionner des pertes d’infoonati

VI. Le DPI ORBIS : un outil structurant

ORBIS permet de donner des régles a la gestiodalesées. Son élaboration a fait participer de nembr
professionnels, futurs utilisateurs, au travergeipes de travail pluriprofessionnels. L’outil alie sur
les exigences réglementaires et institutionnetiesamment en matiére de droit d’accés — qui sofmidé
pour garantir la confidentialité des données. Lplalément s’opére a deux niveaux : le palier 1 $dkrs
médical, déploiement en cours) et le palier 2 (@ip8ons médicales) qui sera déployé pour la 6@

Ce projet est accompagné par un groupe projetticodsl’'une maitrise d’ouvrage, d’'une assistanda a
maitrise d’'ouvrage et d’'une maitrise d’'ceuvre. tl @smé par la Direction des services d’informatein
d’organisation. Déployé dans les pdles selon uenchler prédéfini, il impliquera tous les professiels en
induisant une démarche de changement.
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VII. ORBIS : une aide a la réduction des écarts

ORBIS est une aide a la réduction des écarts aatmnnels, en premier lieu du fait de I'outil mEme.
L’acquisition d’un code personnalisé permet de m&ee les professionnels sur leur réle. ORBIS g$tme
la communication et induit une coordination et écldisonnement des professionnels. A terme il pgrane
un suivi d’indicateurs définis.

Parallelement a I'analyse organisationnelle, degegsionnels référents sont identifiés dans chagle et
chaque service. lls sont informés des écarts, es$titoent une ressource pour le groupe projet dans
déploiement de l'outil. Le groupe projet adapteutib aux spécificités des services. Un travail de
collaboration avec le service administratif estuaféement initié. Les réorganisations internes sont
facilitatrices de I'implantation de I'outil ORBI®nais restent soumises a un engagement dans unectiéma
qualité.

VIIl. ORBIS et la dynamique qualité

L’adhésion & ORBIS reste fluctuante. Nous nous tbesra quelques résistances au changement. Elles
tiennent au fait que I'outil est encore perfectilgjae la culture informatique n’est pas tout a &aiquise, et

au recentrage des réles (saisie administrativeiesde I'activité et gestion du dossier patieng@sctions
d’amélioration ont toutefois été conduites en inéerLe circuit des patients venant en consultatisinen
cours de révision dans plusieurs services. La nsat&n est intégrée dans les projets restructsr&rdns
trois podles, une équipe d'accueil pluriprofessidienen consultation a été constituée, qui regrodeg
agents administratifs et des soignants, permati@amment un contréle des délais d’attente popatent.

Un secteur d’activités interventionnelles s’estamigé autour du module de gestion des rendez-vous :
initialement centrée sur la disponibilité des pssfennels, une nouvelle organisation centrée susdans

aux patients a été définie.

IX. Les perspectives : vers une démarche d’assuranceajité

Si ORBIS reste un simple outil, son implémentapeat nous aider a répondre aux recommandatiors de |
HAS. Cette derniére nous engage dans une démam$michnce qualité. Nous devons démontrer que nous
assurons la maitrise de la qualité de nos procebsysouver en mesurant et en suivant des indicsite
nous montrer réactifs et en capacité d’ajuster prasiques. La HAS organise une mesure annuelle des
indicateurs pour I'amélioration de la qualité etldesécurité des soins. La version 2010 de la piweéde
certification définit plusieurs pratiques exigiblpsoritaires parmi lesquelles l'identification ghatient, la
gestion du dossier patient, la politique et l'oigation d’EPP. La HAS engage également les
établissements a évaluer la mise en place d’un dundicateurs internes concernant notamment léieso

du patient, la gestion du dossier patient et Ratton des démarches EPP.

Les professionnels de I'établissement sont engdgés une recherche de la qualité de la prise emeha
des patients. L’analyse organisationnelle et I'mmphtion d’ORBIS sont des opportunités d’améliamtie

nos pratiques professionnelles, mais 'accompagnenies équipes dans la conduite du changement reste
indispensable.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 16



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

Echanges avec la salle

Michel CLANET

Je souhaite demander a quelqu’un qui a déployé ©RHIest tout a fait d’accord avec ce qu'il aedu
sur la structuration des dossiers.

Bernard PRADERE

Le service de chirurgie digestive a été choisiugn 2007 pour étre le site pilote du projet d'itistiion du
logiciel ORBIS. Nous utilisions déja un logiciel d#ossier patient, quelque peu « rustique », mais
néanmoins facile d’accés pour des non-professisradel'informatique. Il s’avere, d’'une part qu’ORBhe
fonctionne gu’avec une marque d'ordinateur, quist’pas la préférée des médecins. D’autre part, ce
logiciel réalisé par Agfa est d’inspiration gerngué. Nous avons donc quelques difficultés a noaptad
Pour autant nous sommes persuadés que cet odthetionner. Le palier 1 (dossier patient) est d&ja
activité, méme si tous les utilisateurs n'ont pmsnéme facilité d’emploi. L'utilisation du logiciglous a
conduits a réfléchir a diverses procédures : pamgke le service de chirurgie n’établit plus leiealles
entrées, mais le patient est inclus directement dam créneau opératoire. Il y a donc des progres
manifestes, mais aussi des voies d’amélioratiorpaticulier parce que chague service médical dtaiha
modeler a sa facon le « kit » ORBIS. Cet outil peitra & terme de structurer les fonctionnementeet
gagner beaucoup de temps, ce qui n'est pas ereoes Ipour I'heure.

Josette DESTANG

Les démarches qui ont été mises en place dansdieevices contribuent a la rationalisation desgssus
de prise en charge des patients. Il s’agit d’'uiil structurant, qui apporte une aide réelle notamtnparce
que les réunions de concertation permettent déatdifl aux pratiques et de les faire évoluer.

Monique CAVALIER
Cet outil a vocation a étre commun a tous les sesvilu CHU.

Sandra MALAVAUD

Le Plan national de lutte contre les infectionsatosniales 2009-2013 précise qu’a cette échéan€e%l0
des établissements devront avoir intégré la slaveié des infections du site opératoire dans lgstéme
d’'information, en particulier en l'ayant informadis Dés 2007 nous nous sommes rapprochés des
gestionnaires de risque sur ce sujet : ce dossidmpaogressé ?

Florence LEYMARIE, maitrise d’ouvrage ORBIS

Une partie des informations que vous avez listésd mtégrées, en particulier dans le compte rendu
opératoire : certains items restent a ajouter|eggseront dans les semaines ou les mois a venir.

Jacqueline SOLDANO, Cadre de santé

Nous travaillerons ensemble pour la mise en pla@RBIS, mais il semble essentiel de poursuivre la
concertation aprés le déploiement. En effet cat,datt utile, ne réglera pas toutes les problémags. Par
exemple, avec la mise en place du serveur de afsudlianalyse, il n’existe plus de relation entre/es et
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laboratoires autre que ponctuelle. Il faudra sangeimener un travail de fond sur le décloisonneérdans
le cadre de la démarche qualité.

Josette DESTANG

Il est évident que les professionnels devront ometi a échanger, pas seulement par voie informatiqu
ORBIS ne se substitue pas a ces échanges maistpgrpartager les informations concernant un patien
Cet outil reflétera aussi nos échanges et nosjoiegi

Alain GRAND

Quel bénéfice le patient retire-t-il de ces diffées démarches ? Comment prendre la dimensiomnaérét
de ces démarches vis-a-vis de I'usager, en bochakme ?

Philippe CESTAC

Ces outils doivent bénéficier, in fine, au patielt. sont interopérables et communicants, mais tout
dépendra de ce que nous en ferons. Néanmoins, &érende iatrogénie, I'outil permettra aux difféten
acteurs d’'étre alertés et mieux informés qu’a prgset donc de réduire le risque car les problémat
seront mieux identifiées en amont. Le fait qu’utildacilite 'accés aux informations pratiques pet aux
équipes de disposer de plus de temps pour travailiele terrain. Il faudra orchestrer ces utilizas et
continuer a avoir des échanges humains. Concelesiiteractions médicamenteuses également, lds out
sont connectés a des banques de données mais illussire de penser qu’ils régleront toutes les
problématiques. L’homme conserve donc une plageopiderante.

Isabelle REYNIER

La gestion documentaire garantit, indirectemeng plus grande sécurité au patient. Elle confereplune
grande facilité d’acceés aux documents pertineritpeemet de préserver aux professionnels du temps a
chevet du malade.

Josette DESTANG

Concernant le dossier, la réflexion doit étre catedau niveau des services : il faut s’assurerl gquexiste
gu’'un dossier par patient, que les informationsigdnaises soient sdres etc. Ce sont la des éléments
importants pour la sécurité du patient. En outredfiexion menée dans les services au moment de
I'implantation de I'outil peut contribuer & amélrla qualité de la prise en charge, a mieux ctartides
délais de temps d’attente et & produire des infooms en temps voulu pour assurer la continuitésoass.

Nicole BLATGE

Si par exemple un patient est suivi a I'hdpital brent, puis déménage et dépend du secteur de @alisel
son dossier le suivra-t-il ?

Michel CLANET

La fluidité du cheminement des dossiers est tréisbi@ actuellement. La réflexion sur le dossiediogl
partagé se heurte a des problématiques diffic@escheminement d’'un établissement a I'autre méitter
effectivement d’étre amélioré : néanmoins, le daitun dossier puisse circuler entre les servicaa diéme
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d’hépital ou le patient évolue constitue en sopuogrés majeur. Il faut commencer par les chaieeplus
élémentaires.

Monique CAVALIER

On peut imaginer que les agences régionales dé,s#ants leur travail de coordination, auront & cqeler
cette continuité des informations — essentielle gualité de la prise en charge — puisse étre m&@n

Florence LOISEL, CHIVA

Quel est le nom du logiciel de gestion documentgine vous utilisez ? Cette base sera-t-elle reiée
ORBIS ?

Josette DESTANG
Nous utilisons un logiciel d'IBM, FileNet. Des lisrseront créés avec ORBIS dans un second temps.

Jacqueline FRAISSENET, Présidente de la Commissiattes usagers

Je me réjouis de la mise en place de ces outilgdeiculier ils pourraient permettre de faire fa@cene
lacune en matiére de préparation des sorties dddépii, pour I'heure, demeurent souvent tres aléed.

Michel CLANET

Cette question est fondamentale. Nous nous inteoregdepuis un certain temps sur I'amélioratiocete
processus : c’est en s’interrogeant sur nos prasiqque nous améliorerons la qualité auprés de ehaqu
patient. L’outil, que cela soit dans la gestion desuments, du dossier patient, de la prescriptious
permet de nous pencher sur nos pratiques et dariéborer et de faciliter un certain nombre d’opiéras

en les automatisant. Pour autant ce n’est pasill’eat lui-méme, mais bien les équipes, qui font et
améliorent leurs pratiques, notamment en analysartysfonctionnements.
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Les legcons de la gestion d’un phénomeéne épidémique : le cas
des entérocoques résistants a la vancomycine

Michel CLANET

Nous avons décidé d'illustrer cette réflexion paelques exemples pratiques, en premier lieu sgeséion
d’'un phénomene épidémique qui nous a beaucoup és@gndant un certain temps.

Sandra MALAVAUD, Médecin Hygiéniste

. Le contexte national

L’entérocoque résistant aux glycopeptides (ERG)uest bactérie multirésistante encore peu fréquemnte
France, mais trés redoutée des pouvoirs publinseffet, elle peut se coupler avec le staphylocatpré
résistant a la méticilline (SARM), qui est beaucqlps fréquent, et peut lui transmettre ses capace
résistance a la famille de molécules (les glycadep) qui est gardée en derniere ligne dans letnaint de
ces staphylocoques.

Nous étions en alerte nationale ERG depuis 200&sidirs épidémies de grande ampleur sont survenues
réecemment en Nord Pas-de-Calais et en Lorraineseqaont traduites sur la prise en charge despapar
un impact sur les filiéres de soins et par descgiisamportants.

Le Comité technique des infections nosocomialedestinfections liées aux soins (CTINILS) a émis de
recommandations en 2006. Le professeur Rabaud, paiticipé & la gestion de ce phénoméne en Lesrain
a rédigé un rapport en novembre 2007. Le Bullepidé&miologique hebdomadaire, dans son édition du 4
novembre, a été consacré essentiellement a cettépratique.

Il. Le contexte local a la veille de l'alerte ERG

La problématique que nous avons rencontrée en okégine s’est déroulée il y a un an. En néphroloigis,
patients cumulent un certain nombre de facteurs ridgue (insuffisance rénale, hospitalisations
itératives...). La néphrologie se caractérise égahtrpar une activité importante sur un mode souvent
chronique, une équipe nombreuses et éclatée ssiepta sites.

[ll. La gestion de l'alerte

Cet épisode a commencé le 31 octobre 2008 : un BER® dépisté chez un patient lors d’'un examen
cytobactériologique des urines. Cela a conduit @nise en place en place de précautions contact. Le
dépistage des sujets contacts (ayant été hospgadtsayant partagé la méme équipe de soin aveatieat)

a débuté le 4 novembre. Le 6 novembre, les ausoritBAntenne régionale de lutte contre les infeasi
nosocomiales et la DDASS — ont été informées.

Une file active de I'ensemble des patients a étéemeén ceuvre, permettant I'organisation du suivi
microbiologique : le suivi d’'une microbiologie hebdadaire par dépistage rectal chez les sujets doeta
mensuelle chez les sujets porteurs (infectés oonts@s). Ce suivi a été effectué tant chez leseipisti
présents que chez les patients revenant en comsltanais aussi chez les patients étant rentrigsi
domicile : c’est un des points spécifiques de kstiga toulousaine de cette épidémie.
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Parallelement une lettre d’information au médecaitant et au patient, adaptée a chaque cas, alsuiv
patient aprés sa sortie du CHU. Nous avons effestigécentralisation pluriquotidienne des informasio
(mouvements des patients, suivi dépistages, résulta

Cette file active a été progressivement diffusder@semble des secteurs de néphrologie et auxcesrvi
ayant des rapports fréquents avec la néphrologmgefides...), et a I'ARLIN qui a assuré le suivi
d’information vers les établissements extra-CHU.

L’information des patients et des médecins traftaatoccupé toute notre attention, alors que diserse
mesures organisationnelles avaient été prisediesarers le domicile, limitation des transfertséa des
entrées, suspension bréve du programme de tratesjideinet regroupements différenciés entre patients
porteurs, contacts et nouveaux entrants.

Le 1*" décembre, nous avons décidé de I'armement d'uvicsetiroir dédié a la cohorte des patients
porteurs d'ERG, assurant toute prise en chargdéygdiacomprise) sauf la réanimation. Un disposiéflid

« sandwich » pouvait étre activé, pour ce fairdput instant. Des jours et des séances dédiéegtént
organises pour les patients contacts dans le sededialyse aigué. Les prises en charge techniopiesté
suivies de prés (bloc opératoire...). Ainsi l'institun a été amenée a faire un dimensionnement pemhan
des moyens (locaux, effectifs) & chaque cohorts.biges au point bihebdomadaires, puis hebdomadaire
ont été effectuées entre tous les acteurs concernés

D’autres mesures de dépistage ont été mises ereceuvr

» le dépistage rectal des nouveaux entrants « nadfis beur isolement préventif dans I'attente des
résultats ;

* le dépistage des dialysés chroniques a partir ddéZémbre, la création d’'un secteur dédié pour les
patients porteurs d’ERG et des séances dédiéedgmopatients contacts ;

» le dépistage SARM chez les porteurs.

Concernant I'environnement, il a fallu intensiflernettoyage et la désinfection des locaux, en w@atém
avec l'implantation des différentes cohortes. Desc@dures renforcées de désinfection ont été neises
ceuvre. Dés l'origine, un rappel des bonnes prasiguété effectué en matiére d’hygiéne (intensificatle

la désinfection des mains par produit hydroalcamigoort de gants...). Le bon usage des antibiotiques
été rappelé. Enfin un audit des bonnes pratiqguéygiene hospitaliere a été diligenté par le CCLIN.

Des temps dédiés a d’expertise ont été dégagésrdnesons internes scientifiques et bibliographgue
(cliniciens, laboratoire, infectiologues...) ont érganisées, ainsi que deux visioconférences aire¢s’ et
I’équipe de Nancy, ainsi que le CCLIN Sud Ouest.

Le volet communication a été largement développgmmuniqués de presse vers I'extérieur, information
des patients et de leur médecin traitant, de l'mbée des professionnels de santé pouvant intenemir
libéral dans la prise en charge de ces patienferniation des établissements de santé extérieurs
susceptibles d’accueillir des patients de la fitéive, participation a diverses manifestations.iferne,

une communication a été adressée a I'ensembleedé=uss et des professionnels contribuant a |& jeris
charge de ces patients au sein du CHU.

Au total 29 patients porteurs d’ERG ont constitiépilémie toulousaine. Sur ces 29, 4 patients t#t €
détectés sur des préléevements cliniques (coloaisatil infection clinique), et 25 a l'issue du dégpie mis

en ceuvre a l'issue de la connaissance du prenmsereraseptembre 2009, 5 de ces patients ERG+ &taien
sortis de cohortes, 8 étaient devenus non-exceételur an apres, 10 de ces patients sont toujosiifpo9
patients sont décédés sans que ce déces puistié atrgportage d’'ERG.

7 cohortes de patients contacts se sont succédes debut novembre et début janvier : la cohorte
inaugurale, plus 3 cohortes supplémentaires enralegfie, et 3 cohortes sur 7 spécialités (représergu
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total 31 patients s’étant tous avérés négatifs)tchal sur ces 7 cohortes de contacts, 266 patsntont
aveérés négatifs. Quelques uns ont rejoint la celtes positifs. 259 patients sont sortis & cedewohorte.
Nous comptons 7 perdus de vue. Ces résultats sostdoute le fruit du dispositif spécifique que $10u
avons mis en place au CHU de Toulouse pour suigsepatients. Sur les patients naifs 700 personnes
environ ont été dépistées.

IV. A distance

A distance, que pouvons-nous dire de cet épisdeie Bremier lieu, certains éléments positifs peusnt

étre retirés :

» la collaboration facilitée avec I'équipe de néphgi¢ ;

» l'opportunité d’amélioration de certaines orgarnisas ;

» la coordination efficace au niveau local et régiph@pidémie ayant été maitrisée en 4 mois ;

* la fiabilité du suivi ;

» la formation des personnels, notamment sur I'hygife p6le a doublé sa consommation de produit
hydro-alcoolique).

D’autres points négatifs peuvent étre relevés :

e lalourdeur de la gestion et de la communication ;

* le colt, notamment dans un contexte de T2A (30e@00s pour chaque porteur ERG +) ;

* le syndrome de la « patate chaude », un certairbrente filieres de prise en charge d’aval ayant été
bousculées par le fait que des patients soientpEd’ERG ;

» les répercussions pour le personnel en termesrdeasge de travail et de souffrance psychologique ;

» les répercussions pour les patients, qui ont snbimpact psychologique, parfois des diminutions des
fréquences de surveillance, et des taux d’événenmeaésirables majorés lorsque les patients étarent
isolement.

Plusieurs points font encore 'objet de discussieinde réflexion aujourd’hui. D’une part, 'anonygation
des alertes et de la gestion des épidémies. D'aaitela lourdeur des mesures, alors que la pathcige
du germe lui-méme est relativement faible : le Paogne de lutte contre les infections nosocomial&92
2013 nous assigne un maintien des ERG a un taéwenf a 1 % sur le total des entérocoger@grococcus
faecium

Enfin la perception est relativement contrastéelsuatio bénéfice / dommages collatéraux. En outre
certain nombre d’antagonismes apparents ont étgtatés, entre la dimension individuelle dans leeald
collogue singulier, et la dimension collective coenabjectif de santé publique.

V. Pour le clinicien, un an plus tard

ProfesseurLionel ROSTAING, Néphrologue

Actuellement, nous maintenons dans le service [@sti#ge pour tout nouveau dialysé non connu, en
l'isolant a I'entrée, en réalisant une PCR ERG.I&SPCR s’avere positive le patient est isolé juagu’
I'obtention des cultures ce qui — méme si le patésvere non-porteur d’ERG — retarde les examens q
sont programmes.

Les patients dialysés sont a risque ERG. Nous ittawa en imbrication avec les centres de dialyse d

Midi-Pyrénées, lesquels n’ont pas fait ce dépis@B6& (ils ne I'ont pas souhaité ou ne le pouvapas).
D’autre part, une enquéte de prévalence au nivegional avait été évoquée, mais n’a toujours pastédé
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Ainsi nous avons gardé au CHU ces patients ERGns dae unité dédiée, impliquant pour eux un certain
ostracisme qu'’ils ont parfois mal vécu : certaimé d0 parcourir toutes les semaines de trés nombreu
kilométres — a leurs frais — pour venir se fairaydier.

Par ailleurs il se peut que les patients ERG +ssanit peut étre une |égére perte de chance, csonts
relativement isolés. En outre leurs examens satisés en fin de journée, et parfois sont repgrtés des
problémes de calendrier.

Actuellement le fait que le portage de 'ERG en MRgrénées chez les hémodialysés chroniques ne soit
pas réalisé me semble une aberration : en effsérdit pertinent de connaitre la prévalence deoceage.

En outre, nous avons da modifier nos pratiquesaws des antibiotiques en dialyse, alors que la
vancomycine était peu chere, trés efficace et taege utilisée chez les patients dialysés.

Nous avons donc géré au mieux cette épidémie gpgie que nous n'aurons pas a vivre de deuxieme

vague.

Monique CAVALIER

Cet épisode a été lourd pour toutes les équip&Hl, dont je salue la mobilisation rapide, maissadsans
la durée.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 23



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

Le Centre National de Référence de la prise en charge du
kératocone : I'apport de la labellisation

Professeur Francois MALECAZE, Ophtalmologiste, Médein coordonnateur du Centre de Référence

1. Qu’est-ce gu’un centre de référence maladies rare®

Une maladie rare atteint au plus une personne 8002l y a quelques années, le Ministere de fgésa eu

la volonté politique de création de centres dereéfée maladies rares. Les centres de référencd dbjet
d’'une labellisation, avec [lattribution d’'un budgefls sont pérennisés en fonction du résultat de
I’évaluation, qui est réalisée 5 ans aprés leuatog. Ces centres de référence organisent la pnisharge

au sein du centre. lls organisent un réseau paaicaaverture optimale de cette pathologie. Enfingont
des interlocuteurs privilégiés pour les tutellekestassociations de patients.

2. Les 8 centres de référence maladies rares du CHU deulouse

Initialement, en 2007, I'appel d’offres était ouvartoutes les maladies rares. Quatre vagues daare se
sont succédées entre 2004 et 2007 et ont portéukbidse notamment, sur diverses spécialités : pégia
néphrologie, ophtalmologie, dermatologie, hémateleg neurologie.

3. Le centre de référence Kératocone

Notre centre, labellisé en 2005, associe les daax de Toulouse et de Bordeaux. Dans le cadrestie ¢
mission, il développe un réseau de communicatiodeeprise en charge pour le kératocbne dont les
principaux objectifs sont les suivants :

* le recensement des patients atteints de kérat@tdaaer étude épidémiologique ;

» I’'harmonisation des conduites de diagnostic etéeaipeutique ;

* le développement des nouvelles options de prismtarge ;

* I'information grand public autour de cette maladie

* le développement de programmes de recherche samsaladie.

4. L’équipe
Il'y a tout d’abord une équipe médicale, dont j&s $& coordonnateur. Trois médecins vacatairesdest
consultations spécialisées pour adapter les lestde contact aux patients. Ce centre comporterégat

une orthoptiste a plein temps, et une secrétametamps. L’équipe INSERM travaille notamment saeu
thématique recherche sur le kératocone, menéenpalrarcheur post-doc., un technicien et un M2.

5. Le kératocbne

Le kératocone est une maladie de la cornée qumntlktesujet jeune. La cornée passe progressivediane
forme sphérique & une forme conique. Cette malatdiggrave avec I'age et peut, dans certains cas,
nécessiter une greffe de cornée.
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6. L’activité du centre de référence

Lorsque nous avons ouvert le centre en 2005 naevimns 46 patients par an. Ce nombre est aujouird’h
de 529 patients par an. Le nombre de consultadensettement ascendant, et le nombre de patipété®
également. Par origine géographique, les patig¢aisr# issus a 80 % de Haute-Garonne en 2005. &8, 20
la moitié environ des patients vient d’autres dégraents, et certains de I'étranger.

7. L’apport de la labellisation pour les patients

La labellisation a permis en premier lieu de stritet de la prise en charge avec :

* la mise en place d'une consultation dédiée au &édae, 4 demi-journées par semaine ;

» la création d’'une équipe spécialisée a la pointdadeonnaissance qui permet une prise en charge
optimale.

Les échanges sont permanents avec les patierdgs egdrésentants des usagers (notamment I'Assotiati
frangaise des patients atteints de kératocbne)d&Bsurer une prise en charge qui correspond emntes
des patients.

8. L’apport de la labellisation pour I'amélioration de la prise en charge de la maladie

Nous avons mis en place une coopération entredes sites de Toulouse et Bordeaux, entre les éguipe
nationales mais aussi entre les équipes interredéisr{Angleterre, Espagne, Allemagne...) La labdltsa

a permis d’améliorer la connaissance de la maladigravers du développement d’'une recherche dkniq
sur de grandes cohortes, en utilisant deux stedégigénétique et épidémiologique. Cette recherche
progresse bien, et a réecemment permis de mett@vidence un géne certainement impliqué dans cette
maladie. Enfin nous avons organisé des formatiore® réunions de sensibilisation des ophtalmdiegjis
au dépistage, et a une prise en charge quotidieptimale a I'aide d’'un arbre décisionnel congu fear
centre.

9. L’apport de la labellisation pour I'équipe

La labellisation a permis de déployer une démactameélioration continue de la qualité : mise a plas
pratiques, détermination des dysfonctionnementnitdén d’'un plan d’action d’amélioration, et enfi
conduite et évaluation des actions.

En outre, la dynamique de I'équipe du centre areuinfluence sur I'ensemble du service en impulsaet
volonté d’amélioration active dans la prise en ghajlobale des patients. Ce centre de référenatocéne
a permis également d’améliorer I'accueil et lages charge des patients.

10. Conclusion

La rigueur imposée par la labellisation des centeséférence des maladies rares induit une dynemiq
qualité qui pourrait servir d’exemple dans I'orgaation de la prise en charge de toute autre mal&die
modéle peut s’avérer intéressant dans une politdeesanté peu facile. Je remercie les services
administratifs qui nous aident quotidiennement &larer ce centre de référence.
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«Prescription et surveillance des contentions physiques
chez le patient gériatrique » :
I’'impact de I’EPP sur I'amélioration de la qualité des soins

Chantal BOCCOGNANI, Cadre de Santé

Le but principal de cette intervention est de démawrmgue I'acte de contention n’est pas un actaliano
Pourtant cette pratique figure rarement dans legrammes de formation des professionnels de saaté :
seule inscription pourrait soulever des problentbijges et déontologiques. En effet cette pratiguee
atteinte a la liberté d’aller et venir et exposaed risques nombreux. Tout en ayant une efficacitéent
aléatoire, cet acte de soins a part entiere nepdsi€tre décidé en premiere réponse sans étualalpjecpar
une équipe pluridisciplinaire et dans le respestrdeommandations de la HAS.

I.  Pourquoi contient-on ?

La mise en place d’'une contention chez une persagée est le plus souvent motivée par la préveniion
risque de chute, I'agitation, I'agressivité, la abalation excessive, la dépendance, les détémmsti
cognitives.

II. Lesrisques de la contention

Les conséquences de la contention physique sonbneoises, parfois graves : aggravation du risque de
chute, confusion, agitation, syndrome d’'immobilisat perte d’autonomie, privation des libertés.

[ll. Objectifs et méthodologie

Les objectifs de ce travail étaient de mettre exfarmité les pratiques de contention, d’élaboreadapter

un outil de tracabilité, d’évaluer I'utilisation det outil. Pour cela, début 2007, au sein du gélaatrique

du CHU de Toulouse, un groupe pluridisciplinaire ptefessionnels a été constitué (médecins, cadres,
infirmiéres, aides soignants, kinésithérapeutes)g@upe s’est interrogé sur les pratiques, lesratives a

la contention, les points d’amélioration et leualéation, en s’appuyant sur le référentiel ANAESatibbre
2001. Il dresse un premier état des lieux desqurasi professionnelles. A la suite de I'analyseegidlle des
résultats de cet audit, un plan d'action a étécagabcomportant la création d’'une fiche spécifigiee
prescription, et la formation des équipes au sesuhités. Un nouvel audit a été alors programme.

La fiche de prescription permet notamment d’idéettife patient, le prescripteur et I'unité, le dékt la
durée de la contention, les indications de la cuitr, mais aussi la localisation, la zone, le nmoge la
contention. D’autres rubriques portent sur l'infation du patient et de sa famille, sur la tenuend’'u
discussion bénéfice/risque.

La surveillance de la contention, qui doit étre répéquatre fois par jour au moins, comporte divers
critéres : état cutané, comportement, bonne pogits contentions, respiration du patient, confevge de

la contention, continence, état psychologique diepa S'il constate un probleme le soignant leersr la
fiche de transmission.
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IV. Résultats des audits pratiqués

Voici les résultats des deux audits pratiqués.

Premier audit : 38 dossiers

Deuxiéme audit : 32 dossiers (aprés
mise en place de la fiche et des

formations)

Prescription initiale

absente dans 16 % des cas

absente dans 0 % des cas

Evaluation de 'état de santé

absente dans 87 % des cas

absente dans 48 % des cas

Appréciation du
bénéfice/risque

absente dans 95 % des cas

absente dans 44 % des cas

Information du patient

absente dans 97 % des cas

absente dans 38 % des cas

Surveillance 4 fois par jour

absente dans 89 % des cas

absente dans 78 % des cas

Levée réguliere de la
contention

absente dans 100 % des cas

absente dans 94 %sdes ca

Réduction quotidienne de la
contention

absente dans 82 % des cas

absente dans 48 % des cas

Prescription de I'arrét

absente dans 89 % des cas

absente dans 19 % des cas

V. Conclusion et perspectives

Nous avons pu noter une amélioration significatoes régles de prescription, et la mise en plaae dutil
simple et rapidement adopté par les équipes, uhdmuprescription qui a permis également de ragpeks
bonnes pratiques et de réaliser des formationse @étnarche a permis de mettre en avant la cdikégé
I'interdisciplinarité de I'équipe. Nous poursuivionos axes d’amélioration, notamment sur la suaveié
et la levée de contention. Nous souhaitons fairmatire notre expérience aux autres unités du Gidice

au-dela (maisons de retraite...).
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L’accréditation des médecins : une démarche en ceuvre

Professeur Gérard FOURNIAL, Chirurgien Cardiovasculaire

En tant que chirurgien cardiaque, je suis contrdinfait de ma spécialité de gérer de nombreuxu€esau
quotidien. Ainsi, je me suis interrogé sur la mamide limiter, tant au bloc opératoire que lors sigites
postopératoires, et je me suis intéressé depuigdmps a la démarche qualité. Je pense, en outie &é
I'un des premiers médecins accrédités de I'étadntient.

I. Lanaissance de la démarche qualité

Dans l'industrie, la démarche qualité est un pregesancien : I'industrie cherche en effet a praduin
produit manufacturé, si possible sans défaut patisfaire le consommateur. Il en est de méme dans |
secteur de l'aéronautique, ou la culture de laigesdes risques et la démarche qualité ont permis d
produire une réelle sécurité. Pour autant aucutésyesne permet de réduire les risques a néant.

La démarche qualité est un processus complexe thenat ceuvre. En effet elle contribue a remettre en
question les individus et les organisations. C&ssts doute la raison pour laquelle nos autoritéidasiaes
ont mis en place la démarche qualité qui a abaugiracessus de certification des établissemensauate.

Il y a une quinzaine d’'années, le paysage de @digtements de santé était extrémement dispamate,
termes de performance en particulier : certainsepamples étaient dotés de salles de réveil, dauton.
Certains hopitaux étaient déja munis de comitégigilance. Néanmoins, tous les établissements ie'dta
pas au méme niveau. Les autorités de santé omt souki de les remettre & niveau pour qu’'un nivdEau
sécurité minimal soit obtenu partout. C’est sutecbise que s’est fondée la démarche qualité.

Ce sujet est difficile car il impose de revisitégulierement ses pratiques. Les intervenants, g@gisse
des soignants ou des administratifs, doivent sjzenea cette culture de la qualité et apprendrerarsettre
en question. Cette démarche s’est imposée dansnbaide de la santé, alors qu'il se produit 400 800
500 000 événements indésirables graves tous lesnaRgance et que, sur ce nombre considérableQa®0
a 200 000 pourraient étre évités. Pour réduireribzpies, il faut s’interroger sur leurs causessietles
démarches a mettre en ceuvre pour y pallier.

Il. L’accréditation individuelle des médecins

L'accréditation individuelle des médecins fait partde cette démarche qualité. Pour I'heure elle est
volontaire et individuelle. Elle ne concerne ques dgpécialités ciblées a risque : chirurgie cardiaqu
neurochirurgie, anesthésie réanimation etc., etcdtmutes les spécialités comportant des gestes

d’intervention.

1. L’origine de la démarche

Les bases de l'accréditation peuvent paraitrealdsi |l y a une dizaine d’années cette démarcht a
initiée par les médecins libéraux, alors qu'ilsisshient une augmentation exponentielle de letirsegr
d’assurance responsabilité civile : cette assurajecde rappelle, permet de dédommager les patients
victimes d’accidents médicaux. Les médecins libérant donc cherché a montrer a leurs assureurtsqu’i
se lancaient dans une politique de réduction degies. lls ont mis en place le projet Resiris,agpermis
d’identifier un certain nombre de risques, et natemt des risques évitables, afin de pouvoir lesiréd
L'Académie de médecine quant a elle a commandit@¥6 un rapport intitulé « De la sanction a la

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 28



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

prévention : pour une prévention des événemengésirables liés aux soins. » Ainsi, la prise de came
des médecins quant a la nécessité de se penclessproblématiques s’est opérée progressivement.

2. Le cadre législatif

Ce cadre a été établi rapidement, puisque la ni@jdds textes sur ce sujet ont été publiés endaesde

trois ans. L’arrété du 7 février a ouvert I'acctaton, dont I'objectif est la mise en place d’uspbsitif
national de gestion des risques pour prévenir mitdi les conséquences des événements indésirables
médicaux. Ce dispositif repose sur la déclaratigvé@hements porteurs de risques médicaux par les
meédecins.

I1l. Les bénéfices de la démarche d’accréditation

Les bénéfices de cette démarche profitent d’une ga¢ patients, avec la réduction des événemeats, d
complications et des hospitalisations prolongéé®nuécoulent, par le recueil des événements yosrie
risques. L’accréditation des médecins permet awssi renforcer la politique de certification et
d’accréditation des établissements. Les médecirentgéd eux en tirent des avantages individuels,
notamment la réduction des primes d’assurance megpdité civile, et le financement partiel de ces
assurances par I'’Assurance Maladie. Un bénéficatemtdu également auprés des équipes médicass : |
médecins accrédités entrainent une dynamique diéégaapres de leurs collegues.

IV. Le fonctionnement de I'accréditation

1. Principes

Un certain nombre de principes doivent d’abord @oeés, en premier lieu la déclaration des événismen
porteurs de risques : il s’agit des presqu’accslepar exemple une erreur transfusionnelle arrétée
déclarés par les médecins qui se lancent dansréditation, mais aussi au long du processus. lig so
recueillis dans une base nationale, et analysédgsaexperts, permettant de formuler des recomrtianda
individuelles ou générales.

2. Organisation générale

L’organisation générale de I'accréditation est treéanent complexe. L’ensemble est coordonné, piétté
contr6lé par la HAS : ce maitre d’ceuvre met engldes organismes accréditeurs, délivre des cetsfic
d’accréditation aux médecins, gére les bases comsnuwie données, participe a la validation des
recommandations et référentiels.

Le point central de cette organisation est I'orgam@ accréditeur. Un organisme de ce type est @ée p
chaque spécialité. Il est constitué d'experts qui @é formés par la HAS pour analyser les événtamen
porteurs de risque, gérer l'accréditation des miédezt assurer la gestion des risques en va et et le
médecin. L’'organisme élabore des recommandationévalue leur mise en ceuvre. L'expert est un
évaluateur qui ne recherche pas la faute : il Edeédecin & prendre conscience des risques #eahié
aux moyens de les réduire.

La complexité des mécanismes d’accréditation pesepprobléeme quant au succes de la démarche. Ce
dispositif repose sur trois instances : le Comééiliotage accréditation, la Commission risquesisiées,

et la Commission risques inter-spécialités. Au emili se trouvent les médecins et les organismes
accréditeurs. Il existe différents interfaces béssements de santé, commission de gestion dpseses
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établissements, Assurance MaladieCette machinerie est complexe mais produit deslteés. Par

exemple, uneheck list« sécurité du patient au bloc opératoire » a létioéée.

Tout comme la démarche qualité, I'accréditationugsprocessus continu. Le certificat d’accréditatast
remis en question tous les trois ans : pendane gedtiode le médecin doit régulierement fournir des
éléments prouvant qu’il participe a la formationntioue et a I'alimentation des bases de données
notamment.
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Echanges avec la salle
et conclusion de la premiérejournée

Michel CLANET

Nous avons entendu différents exemples d’amélmmatie la qualité. L’organisation du processus
d’accréditation semble relativement complexe, eniqadier le fait que le signalement des événements
porteurs de risques dans le cadre de I'accréditatmpere directement vers la HAS. Comment ce pce

se développera-t-il et s’améliorera-t-il compteuteles nouvelles lois et organisations ?

Gérard FOURNIAL

Le médecin qui est engagé dans un processus ditetién peut emprunter deux voies de déclaration.
» vers son organisme accréditeur, et I'informaticneésrs adressée a la HAS ;
» vers la commission de gestion des risques de ligssment.

Il est admis que le médecin ne fasse de déclarafienpar une seule de ces voies: il faut alors que
I'établissement, qui recoit la déclaration, la smette a la HAS. Je ne suis pas certain que lesations,
depuis la HAS, reviennent vers I'établissemenmd semble préférable que le médecin fasse une eloubl
déclaration, ou bien une déclaration a la commissie son établissement a condition que ce deraier |
transmette & la HAS. Certains d’entre vous sora-ls commission de gestion des risques ? Avez-+agis
des déclarations ?

De la salle

Certains médecins envoient leurs déclarations tdineent a la HAS : nous n’en avons aucun retour.
Quelques-uns nous font parvenir des déclaratioas qui concernent souvent des problémes mineurs.

Gérard FOURNIAL

Il faudra un peu de temps pour faire la distinctigui n’est pas toujours évidente, entre un événégrave
et un événement porteur de risque. Cette culture@epeut étre a se diffuser.

De la salle

Quelle est la proportion des médecins engageés ldadémarche, par rapport au total des médecins qui
devraient s’y engager ?

Gérard FOURNIAL

En médecine libérale les médecins sont tous engiagésla démarche : ils y trouvent en particuliee u
motivation financiére non-négligeable. Je n'ai gasdicateur sur le secteur public.

Monique CAVALIER

Le nombre de médecins du secteur public engagésl@acréditation au niveau national reste trébléai
De plus en plus de sociétés savantes sont, enalevaaccréditées par la HAS. Ce faible engagement d
médecins du secteur public tient & différentesoresEn premier lieu, I'incitation financiere n'sie pas
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pour eux. En second lieu I'engagement dans cetteadte représente un codt individuel (500 euros
environ) non pris en charge par les institutionsfireil peut exister une certaine contradictionrergette
démarche qui fait progresser la connaissance gaiapé, et une démarche d’institution qui se diétre
globale et de travailler sur une organisation qut & parcours du patient : il faut donc constuia
complémentarité, trouver des ajustements et simaplg schéma actuel.

Par exemple, la concertation entre les chirurgiehsles anesthésistes s’opere aujourd’hui dans la
commission interspécialités alors qu’au niveau de erganisations, nous avons besoin de dispopitifs
réactifs. Ainsi, ce dispositif d’accréditation peése un réel intérét pour faire progresser la cissaace par
discipline mais doit étre complété d’un disposif gestion des risques plus institutionnel.

Gérard FOURNIAL

Il est nécessaire que les soignants s’approprietté culture. Cette démarche, quoique complexes a |
mérite de lancer une dynamique. Je pense quedbBsdements doivent se montrer volontaires etanti
leurs soignants a s’y impliquer.

Alain GRAND

Les contraintes extérieures peuvent générer deéfibés au sein des établissements, par exemple les
contraintes EPP. L'exemple des contentions estittégessant a cet égard, et cette démarche asxial

sur une pratique routiniére produit un réel bémefiour le patient. Une dynamique de gestion desies,
notamment le risque nosocomial, est également @fee des systemes de surveillance épidémiologique
permettent de déclencher une opération de sumedlasur une problématique trés sérieuse en termes
d’écologie bactérienne et de protection du patiénfin, la dynamique d’accréditation et de labaliisn de
centres de référence est impulsée. Néanmoinsgsujuatre opérations qui nous ont été présenteelsest
votre bilan en termes de contraintes/bénéfice ? @amh envisagez-vous la suite de ces opérationgst |l
relativement complexe de maintenir ces dynamiquesiise longue période.

Jean-Francois MALECAZE

Cette opération nous a permis d’améliorer tantigepen charge, que la connaissance des maladieSret
outre, l'activité a augmenté. Pour en assureril@ gdaut disposer de personnel médical et pardiced. Le
succes du centre passe par I'accréditation. Faues| une autoévaluation des centres de malaalies est
réalisée en fin de deuxiéme année : des objectfadlioration nous sont fixés. Enfin, une évaluatau
Ministére de la Santé aura lieu en fin de cinquiameée, au terme de laquelle le centre est ladallisne
I'est plus : les financements en dépendent. Noosrsgs relativement confiants a cet égard. La |adaibn
induit une démarche de qualité, mais pose unerggation majeure : combien de centres seront-ils
labellisés ? Nous en aurons une idée en fin d’'année

Michel CLANET

J'attire votre attention sur le fait que 'améliboam de la qualité des soins et l'identificatiorsd=entres de
référence permettra de faire progresser la recherch

Fati NOURASHEMI

Le travail présenté par Madame Boccognamis’arréte pas a I'EPP. Nous continuerons a ttevaiette
année sur les démarches de prévention et les remodations ANAES. Nous devrons continuer a aller voi
les équipes, dont les effectifs tournent, pour apodes explications et dynamiser la démarcher Pou
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autant, il semble qu’en gériatrie les recommandatiévoluent dans le bon sens. Il s'agit, pour tpspes,
d’'un bon moyen de se former.

Sandra MALAVAUD

Concernant les épidémies, nous cherchons d'uné@gpliquer au mieux les recommandations natisnale
En outre, il existe des opportunités pour mettradéguation les organisations internes, mais aussines
notamment au niveau régional. Enfin, cela peut éme opportunité de mieux gérer I'ensemble des
microorganismes a potentiel épidémique important.

Lionel ROSTAING

Pour le clinicien il s’agit de gérer I'antibioth@ia au mieux, de réduire les infections nosocorgjaée
enfin de nouer des rapports entre CHU et hopitégionaux pour que les bactéries ne se diffusent pas

Gérard FOURNIAL

Pour les médecins qui veulent passer I'accréditataoparticipation au recueil d'événements poimeter
les bases de données fait partie des prérequisir€iigment, cette pratique est acceptée depugtdamps
car la sensibilisation est forte. Nous sommes silégdous les ans.

De la salle

Existe-t-il un lien entre I'accréditation des méidecet les évaluations des pratiques professicesm&llFaut-
il créer ce lien ?

Gérard FOURNIAL

Nous devons entrer dans un processus permanert, lest« rendez-vous » que nous avons tous les troi
ans : 'EPP fait partie des « devoirs » qu’ont@isér les médecins dans cet intervalle. L'EPP peendre
plusieurs formes, par exemples les réunions deimuokalité. En outre, des EPP plus larges soriseéses
sur des thématiques décidées a I'avance.

Michel CLANET

L’évaluation des pratiques professionnelles, lanfation médicale continue, I'accréditation, étaides
dispositifs complémentaires mais relativement digso Avec le développement professionnel contunel g
prévoit la nouvelle loi, cet ensemble est plus B%engager dans une démarche d’accréditation, c’est
améliorer sa pratique professionnelle.

Je souhaite, au nom des organisateurs, remeraigrqe ont accepté de nous présenter leur expérjenc
mais aussi les participants. J'ai retenu en pditicune expression, « faire savoir ». Bernard Bradc
souligné que nous faisions de la qualité depuigtEmps : le fait de le faire savoir permet égalentkn
faire mieux. L'institution, a travers ce type demén de regards croisés, permet d’abord de faveis a
ceux qui y travaillent qu'il existe une démarche glealité continue dans I'établissement, et de lefa
savoir aussi a I'extérieur de l'institution.

En outre, des modifications sont a I'ceuvre danfa¢@mn dont nous nous organisons. Des outils et des

expériences sont lancés. Il existe une réelle digwerndans notre établissement. La démarche seburs
régulierement et nous tenterons de vous le dénmaatrauellement au travers de ces regards Croisés.
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Je remercie également le sponsor de cette réud@mfi Aventis.
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Deuxiéme journée

SATISFACTION Des usagers, droits des patients, qualité des
soins : une nécessaire convergence !

Le Professeur Alain GRAND, Président de la CRS idi:-Ri/rénées, et Dominigue SURLES, Représentante
des usagers au bureau de la CRS de Midi-Pyrénéegté les modérateurs de cette deuxieme journée.

Discours d’accueil

Alain GRAND, Président de la Conférence RégionaleedSanté

Merci d’étre venus si nombreux a cette deuxiemen@e consacrée a la confrontation des regards entr
d’'une part les usagers et les professionnels de,sah d’autre part les acteurs de terrain du CHU d
Toulouse, qui ceuvrent pour déployer les dispodiEfprise en charge les plus performants possiNi@ss
avons hier échangé autour d’actions qui semblagxeimplaires, développées au sein du CHU pour
répondre aux nouvelles exigences sociétales emate santé. Ces exigences sont fortement relppées
les médias et associations alors que, d’'un auti® s& posent des problématiques de financement. Ce
contradictions a résoudre nécessitent un échamgepent entre les acteurs : les conférences rdgoda
santé en sont un lieu privilégié. Nous souhaitamsumiser régulierement ces réunions, qui nous sarhbl
importantes. Les futures conférences régionalesate devraient avoir pour mission d’animer le tléba
public, ce que fait notre Conférence depuis quatie Nous pouvons nous enorgueillir d’avoir anéoge
dialogue. Il est plus que jamais nécessaire qus aobiangions pour éviter de nombreux malentendus da
le domaine de la santé. Je remercie les deux actmgentiels de la santé publique régionale que son
Ramiro Pereira et Pierre Gauthier, qui introduinoog travaux. lls sont a la téte de deux entitgonantes

qui seront réunies au sein de I’Agence régionalsaa¢e.

Ramiro PEREIRA, Directeur de la Direction Régionale des Affaires Sanitaires et
Sociales/Groupement Régional de Santé Publique

Je remercie le CHU et la Conférence régionale des#iavoir organisé cette rencontre. La journéeed’
était consacrée au sujet spécifigue de la qualitéagpital, avec la recherche d’'un équilibre entae
contrainte et 'opportunité. J'imagine que ces dglaus ont permis de fusionner ces deux termes kdan
notion « d’exigence ». La présente journée estamde a un sujet qui élargit le propos: il s'atgt
confronter cette recherche de qualité avec I'atteles malades.

Le choix des organisateurs est exprimé par unetassen forme de paradoxe : « Satisfaction degersa
droits des patients, qualité des soins : une nétessonvergence ! » Un certain nombre de paradoxes
seront les moteurs de la réflexion. La notion dgsfetion, plutdt individuelle, est associée alecel
d’'usager, qui est collective. Se pose la questierladdémocratie sanitaire, de I'hdpital comme ldzu
confrontation et de participation des usagers @réatation qui leur est apportée. Le « droit dekades »,

s'il est abordé de maniére individuelle, pose lasgion du droit d’accés a des soins de qualitédten de
soins de qualité a été évoquée hier. La questida daalité a I'hépital n’est pas réductible néaimma la
qualité des soins : c’est aussi la qualité desques, de I'accueil, de la réponse globale appa@temalade.

Ainsi la notion de convergence a laquelle vous bgapeette assemblée a réfléchir se résume a lancah
d’un équilibre qui ne peut résulter que d'un mougamperpétuel. Je ne doute pas que les approches
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convergeront sur un point précis, car dans ce duerlas démarches ne peuvent procéder que d’uril&quil
constamment remis en question par le progres tgobret la réduction des obstacles a I'acces auns soe
pense que les questions posées cet apres-midiiderioigt avec I'actualité de nos concitoyens et des
professionnels de santé. Le Conseil économiquecitisde Midi-Pyrénées s’est, je le rappelle, réoemt
penché sur la question de I'accés aux soins deowstoyens. Les sujets que vous proposez a lexiéfi
coincident parfaitement avec cette préoccupation.

Allocution d’ouverture

Pierre GAUTHIER
Directeur de I'Agence Régionale de I'Hospitalisatin

Je salue la qualité des travaux menés dans le dadeeConférence régionale de santé notammerdJaik
d’analyse sur le fonctionnement des CRUQPC. Cesorép sont difficiles a analyser mais commencent a
avoir un sens. Ces comités existent, fonctionrlestuns au ralenti, les autres en accéléré ; néasro@st

le mouvement qui est important. Or la démocratigtase, qui a fait I'objet d’'un acte Iégislatififip est un
mouvement trés nouveau. Il s’agit de rendre maiggalitaire la relation entre le malade et les remigs,
d’'une part en posant les droits du patient a des e qualité, a 'information, a la dignité elZautre
part, au-dela de ces droits individuels, il s'agfiine expression collective : le Iégislateur sotéhajue
'usager puisse s’exprimer sur I'organisation deiss et du systéme de santé.

Pour autant, de quel usager s’agit-il ? Nous awngespéce des approches différentes. Faut-ilr ales
représentants d’'usagers ou des représentantsusdgers » ? Dans le premier cas ils sont spédadisé
telle ou telle pathologie, dans le second cas tmdast plus complexe car nous sommes tous desrasag
Quel est le bon niveau de représentation ? Il negas opposer ces deux catégories de représentants
nous avons besoin de tous, tant des généralistesieg spécialistes. Il faut avant tout que la sdna
progresse dans le bon sens, que les usagers m¢ gagerelégués au rang de « faire-valoir ». It fatiter
également gu’ils expriment un consumérisme agrelégdut donc trouver, entre ces deux extrémesote
juste pour exprimer une parole collective. L'usagd’hdpital porte un tronc commun de préoccupatitn
droit a l'information, a la dignité etc. Ces changegressent mais ce processus continu n’est pag ar
son terme. C’est un travail quotidien que nous devmener ensemble, 'administration hospitaliées, |
représentants des usagers etc. Depuis la loi Keuches efforts vont dans le méme sens. Il faudce
des réunions comme celle-ci pour déployer ce moewende souhaite une belle réussite a cette jowgnée
je rappelle aux représentants des usagers, ougdssajue nous avons besoin d’eux.

Alain GRAND

Nous tenterons de dégager des éléments de coneergantravers de deux interventions. Cette premiér
partie de matinée est consacrée au theme : quadke gn compte de la satisfaction et du respectdsts
des usagers ? J'appelle en premier lieu Marie-@&udire a la tribune.
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Quelle prise en compte de la satisfaction
et du respect des droits des usagers ?

I. Le dispositif d’écoute des usagers au CHU de Toulea

Marie-Claude SUDRE, Déléguée a la Communication Gntéle du CHU

1. Les objectifs du CHU de Toulouse : restaurer le lie entre I'usager et son établissement

La démarche que je présenterai témoigne de la t#ldn CHU de Toulouse d’étre a I'écoute de ses
usagers, de mettre en place une organisation diideege faciliter leur expression, et de tenir pdende
leurs plaintes et réclamations pour engager awepdkes concernés des actions correctives.

2. Les moyens

Pour faire face a ces exigences la Direction géméraus a confié en 2008 la mission de coordorer |
actions qui sont engagées par les différents acteamcernés, mais aussi de gérer les relations lasec
associations afin de mieux les intégrer dans riggositif.

Pour une meilleure cohérence de notre politiquéaeeur des usagers la délégation a la clientefaémié

en 2008 la Commission de la qualité, des risqueg &evaluation (CRQEC) qui avait été mise en elpar

la Direction générale afin de favoriser une pluande synergie des actions engagées, dans le but
d’améliorer la qualité et la sécurité de la priseaharge des patients. La CRQEC est présidée par le
Directeur général et le Président de la CME : éeihpulse et rend cohérentes I'ensemble des actions
engagées par les différents acteurs qui contribuéameélioration de la prise en charge du patient.

3. Vers un nouveau dispositif d’écoute des usagers

Notre démarche nous a conduits dans un premierstémgresser un bilan des pratiques existantes en
matiere de gestion des plaintes au sein de l'ugiit, en réalisant plusieurs audits aupres deespdl
concernés et auprés des usagers, des associdtidadesirs représentants. Nous avons constaté @ue n
dispositif était éclaté, que les pratiques étaidifferentes selon les pdles. Nous avons eu le sdaci
proposer un nouveau dispositif plus cohérent, offtae meilleure visibilité.

4. Les 5 points forts du dispositif

Ce dispositif repose a la fois sur un champ éldediexpression des usagers, la prise en compitevde de
leurs représentants, la mutualisation des compésenes procédures de gestion des plaintes ciariéiéun
outil de recueil informatisé.

5. Expression et écoute des usagers

Nous avons eu le souci d’exhaustivité, alors gserstitutions se contentent parfois de gérer lames

exprimées par écrit. Nous tenons compte aussi bielGHU, du courrier, des plaintes orales, desf@ai
par téléphone ou par courriel. Il nous semblaitartgnt également de prendre en compte I'expresiésn
familles et des associations. Le dispositif d'éeodés usagers doit, selon nous, intégrer I'enseniide
modes d’expression des usagers sur leur percegtida qualité ou de la non-qualité de la prise learge

au sens large.
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6. Un dispositif coordonné

Nous avons proposé en ce sens un dispositif con&dodn grand nombre de péles et de directions
participent a la qualité de la prise en chargeamatent la Direction de la qualité, la Direction diesits

des malades et la jeune Direction de la clienfdtaus avions chacun des compétences dans ce domaine,
gue nous avons souhaité mettre en commun. Nouss daatdgré également la CRUQPC et les médecins
médiateurs et médiateurs non-médicaux dans le sltffpo

La Direction générale a validé ce dispositif, gaus permet de décloisonner nos organisationspil’ane
approche plus transversale et de I'élargir a I'eaté, au-dela du regard des professionnels. Ste base

la cellule a notamment construit une grille de sifisation des plaintes, réalisé une base de danpéer en
assurer la saisie, mis au point des méthodologiesplbitation et organisé des moyens techniques et
humains, qui sont fédérés entre ces trois direstipre j'ai mentionnées.

7. Gestion des courriers de plaintes : des procéduretarifiées

Nous avons revu les circuits et redéfini les r@lechacun. Il n’était pas question de priver que qa soit
de son implication dans la prise en charge de tz@st@s. Nous avons souhaité que le destinatairia de
plainte quel gu’il soit (souvent le service, le @@u la Direction du site) soit acteur du dispbsiious
avons souhaité également que I'ensemble des pdasoient centralisées en un point unique, poureir a
une visibilité globale et pour que nous puissiomsigsurer le suivi. La procédure que nous avonsteést
relativement lourde mais bien acceptée des actgungs participent.

8. Un portail d’acceés unique

Nous avons, pour faciliter cette démarche, crééganail d’accés unique pour que chaque destinataire
puisse saisir les plaintes en direct. En administi@ base de données en central, nous pouvongitan
immeédiatement I'arrivée d’'une nouvelle plainte, qumis codifions sur la base de la grille que naasg
mise au point. Elle comporte six grands domairesjuels comportent des subdivisions — sachant @uge n
avons également identifié a part la facturation égait une source de plainte importante :

» I'accueil (accueil téléphonique, physique etc.) ;

* les soins (médicaux, paramédicaux) ;

¢ |information ;

* lavie quotidienne ;

* la sortie du patient ;

* lesincidents.

Dans notre dispositif, chacun participe a la peeecharge de ses plaintes et non pas uniquemsatJiee
clientéle. Nous pouvons extraire de cette baseodaébs centralisée des indicateurs intéressants.

9. Les premiers résultats

Ces résultats sont encourageants. Nous avons nrer#9G8 une campagne de communication et de
sensibilisation de six mois auprés des acteurssNwons ainsi « cassé les habitudes » mais avecug
nous constatons aujourd’hui une bonne intégrateriaddémarche et un respect des procédures. L'outil
fonctionne, il est collectivement partagé. Les aggmns sont impliquées.

En 2009, 408 plaintes ont été enregistrées suri§ soit 68 plaintes par mois en moyenne pour unt&idp
qui accueille 200 000 patients hospitalisés et @D consultants environ. Chaque plainte doit nous
conduire & apporter des corrections dans les msslléélais. Deux tiers des plaintes sont exprimées
directement par les patients, un tiers par leslfesnet par les associations.
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Les problemes évoqués sont liés en premier lieufadturation (39 %), puis a la prise en chargesoéss
médicaux et paramédicaux (36 %), a I'accueil, @fdimation et aux incidents.

Nous avons mis en place deux indicateurs. D’'umg [gadélai de réponse écoulé entre I'arrivée aluriger

et la date d’envoi du courrier d’accusé de réceptice délai est de 5 jours, alors que notre oibjéttit un
envoi immédiat de I'accusé de réception. La répdimede intervient dans des délais plus longs pugsq
nous lancons les demandes auprés des pdles coscefité d'apporter des éléments de réponse aux
plaignants : sur les dossiers traités, le délaiégense est compris entre 5 jours et 12 jours apeeption

de la plainte. Certains dossiers demandent plusrdps car ils passent par la médiation. Enfindtessiers
médiations et contentieux, gérés par la Directies droits des malades, sont suivis également.

10. L’implication des associations dans le dispositif'dcoute des usagers

Nous organisons un forum annuel des associatiopsigi®008. Il permet un échange fructueux sur des
expériences que meénent des associations en paatea@ec des services de soins. Les associatiarts so
régulierement interrogées, via un questionnairey gwaluer leurs besoins et leurs attentes. Tnaames
de travail ont été mis en place cette année suthéesatiques qu’elles souhaitaient aborder : |'@ngtion
de linformation du patient (livret d’accueil etc.)amélioration des relations entre associations e
professionnels de santé, et la structuration dedason des associations. A I'occasion de I'ouvertde

futurs batiments (bloc opératoire a Rangueil), nsasihaitons que des espaces soient dédiés aux
associations et aux usagers.

Pour travailler avec les associations, nous avenplayé la méthode Métaplan, qui permet a chacun
d’exprimer son ressenti. Nous engageons sur cagie tees actions d’amélioration.

11. Enquétes et audits thématiques

L’institution conduit régulierement des enquétesaatlits thématiques, par exemple sur la qualité de
I'accueil des consultations et les délais de piseendez-vous.

12. Communication : mieux faire connaitre leurs droitsaux usagers

Ce dispositif a donné lieu a une campagne de cofngaiion pour mieux faire connaitre les droits des
usagers, a travers notre livret d’accueil qui eistdmour tous les six mois, mais aussi avec @hation de
mobilier dédié a l'affichage. Il nous faut non suknt faire, mais aussi faire savoir. Nous avonsudges
surfaces a couvrir dans un établissement commétte tors des campagnes de communication, afin que
chaque patient puisse accéder a I'information. aimpau d’informations utiles pour le patient aiéséallé
dans les chambres d’hospitalisation.

13. Demain ?

Nous espérons pouvoir proposer un tableau de baédrant I'ensemble de ces éléments, qui soit a la
disposition de chaque péle sur intranet : chacwrrpd connaitre le nombre et I'état d’avancemess d
plaintes et réclamations le concernant.

En outre, une fois réalisée cette « photographius proposons de revenir vers la cellule d’écdete
usagers pour dresser un bilan statistique et qtigliimettre en place une cartographie des plaintes
récurrentes qui présentent la plus grande critiettfproposer aux poles des plans d’action et diaraéion
gu’ils doivent engager a leur niveau : il peut gatjactions d’amélioration dans le domaine teclueigen
matiére de voierie, mais aussi de comportementinfodnation par exemple. Il ne s’agit pas pour sale
pointer du doigt la responsabilité de telle ouetglersonne, mais de faire en sorte que nous puosgssio
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analyser I'ensemble de nos dispositifs. Il fautnpire cette précaution avant de s’engager dans des
démarches correctives. Lorsque nous recevons wietglnous accompagnons tant le plaignant que le
professionnel, qui lui-aussi peut étre meurtri. 8ldevons, avec les instances, définir la meilléagen de
procéder. C’est le travail qui nous attend en 20ddus aurons réussi notre pari lorsque nous awabaosti

a la mise en place d’actions dans des domaineth&Ensomme I'information. Nous devons pour celasio
montrer cohérents et tous converger vers le ménjeetib

Alain GRAND

Je vous remercie pour cet exposé clair, sur unodigpen évolution permanente. La réflexion qui es
conduite remonte au plan national, a la DHOS. Madafanzi, qui représente le Bureau des droits des
usagers a la DHOS, nous fera part de la réflexiorest conduite a ce niveau.

Madame SUDRE
Je tiens a préciser que mon équipe s’est largeapgntyée sur les recommandations de la DHOS.

II. La politique de la DHOS en faveur des usagers

Isabelle MANZI, DHOS, Bureau des droits des usagers

La politique de la DHOS est menée avec une ligmecttice, qui consiste a prendre en considération
'usager dans toutes ses dimensions :
* ladimension individuelle

Elle implique les droits fondamentaux de la pergorn outre, il faut tenir compte du fait que I'gsa

est souvent fragilisé lorsqu’il est malade.

* la dimension collective
Il s’agit de prendre en compte l'usager dans I'egpion collective de ses attentes.

1. Lestrois axes de la politique

Pour mener cette politique la DHOS développe &@&s :

» favoriser le respect des droits individuels degess;

e promouvoir leur expression collective et leur papition ;
» améliorer la qualité de vie des usagers.

Cette démarche ne se congoit qu’'avec les usageesya@us consultons en amont et en aval, mais aussi
les établissements de santé et les professionnels.

2. Les 5 piliers de la mise en ceuvre
a. Le recueil des attentes des usagers

Nous recevons un certain nombre de plaintes, et tenons largement compte des rapports des conésen
régionales et nationale de santé. Les commissiessalations avec des usagers notamment font vailtra
de recueil des attentes. La conférence régionaleigx cette source d’'information, qui n’est paséale, et
recueille les données issues des établissemerdanté et des commissions de relations avec le®issag
Enfin la Conférence nationale de santé réalisgrighsese du travail mené dans chaque région paenzy
régionale de I'hospitalisation, et produit des raomandations tous les deux ans.
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Nous nous appuyons en amont sur ces €lémentsnpusstravaillons sur un theme donné — généralement
dans le cadre de groupes de travail. Des outils aimisi €élaborés et soumis a une concertationdi@al
I'ensemble des acteurs.

b. La création d’outils

Nous avons créé un certain nombre d’outils, qui sdentifiables par une charte graphique, et gsent
essentiellement a aider les établissements de.ddotés avons ainsi produit un guide méthodologique
permettant a ces derniers de réaliser leur liviatadieil, un guide méthodologique de rédaction des
rapports annuels de la commission des relations kgeusagers — qui est doublé d’un guide sur kaea
des plaintes et réclamations. En effet, ces deidegudoivent toujours étre travaillés ensemble.autre
guide a été produit pour les ARH, un autre suetaure a I'hopital etc.

c. L'information

Les destinataires des outils qui sont créés, étartients ou usagers, doivent savoir que ces euiiitent.
Cette diffusion s’appuie sur un important travaihfbrmation et de communication.

d. La communication

Il s’agit du quatrieme pilier.

e. La formation et la sensibilisation

Elles s’adressent aux professionnels de santéetauesentants des usagers. Les regroupemensaégi
d’'usagers (CISS...) notamment jouent un réle impaortEnformation. En outre le Ministére organise des
formations pour les établissements de santé.

3. Le droit a I'information

Il s’agit d’'un élément central dans le droit desgess, qui leur permet d’étre considérés en taet qu
personne mais aussi de pouvoir agir. Le droitrddiimation se décline selon deux volets.

a. L'acces a lI'information médicale

Il s’agit essentiellement de I'acces au dossierioaédaccés qui peut étre direct depuis 2002. Hncjpe

les dossiers médicaux doivent étre remis dans leés jours aprés leur demande. Néanmoins, les
établissements peinent & tenir ce délai et cetigeege conduit a un effet pervers: il arrive ges |
établissements, lorsqu’ils sont hors délais, n@ressent plus pour adresser ces dossiers. Un cussen
semble se dégager pour que ce délai soit port@itld lgquinze jours, sauf en cas d’'urgence ou deadem
motivée par le besoin d’obtenir un second avis. @éspossible, il faudra trouver un vecteur légisida
réglementation concernant le dossier médical deétee modifiée dans les prochains mois sur cetpain
éventuellement sur d’autres aspects comme I'hagation des frais d’accés au dossier.

Se pose, par ailleurs, le probléme de I'externatisades dossiers: les établissements, qui doivent
conserver un volume considérable de dossiers, vet #& loi HPST de juillet 2009 la possibilité
d’externaliser les dossiers chez des prestataixésrieurs. Le décret d'application est en cours. De
nombreux établissements externalisaient déja l@ossiers sans autorisation légale, faute de podaioe
autrement.

Enfin se pose le probleme de la fermeture desqeles privées : il est seulement prévu de faire dim

dossiers aux archives départementales si ellesclaptent. Or elles les refusent généralement.rbumpg
de travail sera monté au Ministere pour réglerroblgme.
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Pour que ce dispositif puisse fonctionner, les l&tséments doivent bien connaitre la réglementation
vigueur. Le Médiateur de la République a recu, dkess premiers mois de sa mise en place, 500
réclamations liées au dossier médical. Ce nombneoighe d'une insuffisante connaissance de la
réglementation par les établissements, mais awsslegs usagers. Une formation ANFH sur l'accés au
dossier médical sera déployée pour les établisgsrpeblics dés 2010.

b. La délivrance de 'information

Concernant la délivrance de l'information a carect@édical dans le cadre du colloque singuliereeker
médecin et le patient, les recommandations pubpée$ ANAES en 2000 sont en cours de réactuabsati
par la HAS.

Concernant la délivrance de l'information sur lesitd des usagers, un dossier est en ligne suitde s
internet du Ministére : il demeure néanmoins pemplet et difficlement accessible. Nous concevons
actuellement un Espace internet qui sera plusefadiicces. Nous avons édité également des fiches
informatives sur un certain nombre de droits degjess (acces au dossier médical, congé de repaésant
directives anticipées, personne de confiance...).sNew rédigerons de nouvelles. Nous réfléchirons a
d’autres moyens de communication pour que I'enserdbk usagers puissent se référer a ces fiches. Les
établissements de santé sont encouragés a lesrgannesagers sur simple demande.

4. Lareprésentation des usagers

La représentation des usagers est la composargatiele du droit collectif des usagers. Le Minist&
réalisé une enquéte sur cette question, concetesrf@RUQPC. Les usagers sont également représentés
dans les conseils d’administration. Néanmoins,tadess les commissions des relations avec les isage
gue se pose plus particulierement la problématdueecrutement des représentants : ils doiventegtre
effet au nombre de quatre, deux titulaires et dryppléants.

Cette enquéte, réalisée en juin 2008, montre gudldeux représentants des usagers titulaires tans
des établissements. Dans 3 % des cas, il n'y anawprésentant des usagers. Cette représentatidores
nettement insuffisante. Par ailleurs, au mois de 2008, 40 % seulement des établissements conigutrta
les quatre représentants des usagers requis.uatiait peut donc étre améliorée.

Le Ministére s’est d’abord adressé aux serviceomEntrés pour les encourager a mener des actions
d’information en direction des associations : goatd’hui elles ne répondent pas aux critéres pteme
d’avoir un agrément, elles peuvent étre agréées ttars ans si elles conduisent des actions dendéfdu

droit des usagers. En outre ces associations peseaegrouper en CISS (collectifs inter-assogatifr la
santé) : méme si elles ne sont pas agréées, ellwemt ainsi nommer des représentants des usayesdes
instances de santé.

D’autres mesures incitatives visent a faire facembléme financier et au probléeme de temps qyiose

pour les représentants des usagers. La réglen@ntagvoit, pour les salariés qui représentenudeagers,

un congé de représentation. Dans I'enquéte queanauss réalisée, sur 702 établissements répon@oits

60 %), 11 seulement avaient versé des indemnitésit@u de ce congé. Tel phénoméne s’explique
partiellement par le fait que les employeurs camit souvent a verser le traitement des salatiégieede
nombreux représentants des usagers sont retf@dés. certains cas néanmoins, ni les établissemetds
représentants des usagers n’ont connaissance cengé de représentation. Nous avons donc rédigé une
fiche sur ce sujet. Qui plus est, 20 % des étabtisnts ont indiqué en 2008 qu’ils remboursaient aux
usagers leurs frais de déplacements.

Nous avons également invité les établissements arapport de CRUQPC 2008 et 2009, a ce que ces
deux questions fassent I'objet d’'un examen paitcyour savoir dans quelle proportion ces indeésnit
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sont versées, pourquoi elles ne le sont pas systgrement, et quelles sont les difficultés rencéesrdans
ce domaine. Il s’agit essentiellement de leur fpnendre conscience de I'existence de ces droits.

Enfin pour inciter cette représentation, la Dirextigénérale de la santé verse au CISS en région une
subvention de 30 000 euros, lui permettant notarhlierercer des fonctions de formation. Nous réalés

une enquéte sur les actions conduites au niveaionadg sur les modes de financement et de
fonctionnement, pour procéder si nécessaire austsment éventuel des niveaux de financements.

5. Améliorer la qualité de vie des usagers

Au-dela des établissements de santé, la DHOS Her@aaussi sur 'ambulatoire a I'avenir. Le Mirgist de

la Santé a mis en ligne un Espace Internet ouvierisiles établissements de santé et visant asdifiune
culture de 'accueil, de I'écoute, de I'attentiamxausagers. Nous invitons les établissements etat®ons

a proposer leurs bonnes pratiques pour qu’ellesdig sur cet espace, afin quelles puissent éttageges.

Le CHU de Toulouse, par exemple, a fait part derdies expériences (« Télé Tam Tam », prise en eompt
du deuil).

6. Conclusion

Il importe, dans un établissement de santé, quelesuacteurs travaillent en synergie. Plus largenaec
le secteur ambulatoire également, il faudra appeedeé nouvelles méthodes de relations et de tratail
savoir entendre les associations dans leur quotidiéest le grand défi qui animera la DHOS a patér
cette année. Je précise que dans la perspectivgedtare a 'ambulatoire, une charte des usageus ljpo
médecine de ville devrait étre mise au point :g&e qu’elle verra le jour en 2010.
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Echanges avec la salle

Gérard TUDO, Président de la CPAM Ariege

Si les frais liés aux soins des usagers sont agsciEst bel et bien grace aux financeurs. Alord gst
question des représentants des usagers, nous oresdms étre oubliés. Nous aidons aussi les atisosia
vivre, dans le cadre de notre commission sanitis®ciale, mais un point important pour nous &t :

les ordonnances de 1946 ont donné la mission ater@ares sociaux d'étre les représentants desmisti

En outre nous sommes un véritable lien solidaiteeahes cotisants bien portaatgriori et des usagers qui

ont besoin du systeme de santé. Nous avons dortiteua jouer dans ces commissions. Nous pouvons vou
apporter notre expérience, car nous représentansadeurés et les usagers depuis une cinquantaine
d’années, mais aussi faire remonter des demandesldtion des textes qui régissent la Sécuritéoeu
niveau de la CNAM. Enfin, nous avons des commissiaction sanitaire et sociale qui peuvent inteive
dans des cas urgents. Sur les 160 milliards d’'edectépenses constatées en 2008, 50 % enviroradrd t

la médecine de ville, et 50 % a I'hbpital. Je mi@te que nous ne soyons pas représentés au sein des
Conseil d’administration des hépitaux.

Alain GRAND

Merci d’exprimer la parole des représentants desras sociaux. L'assurance maladie est-elle ingégra
réflexion ?

Isabelle MANZI

Le secteur sanitaire et le secteur social étainémement cloisonnés jusqu’a juillet 2008. Padeaits le
Ministere comporte quatre directions : la Directi I’hospitalisation, la DGS, la Direction de lacBrité
Sociale et la Direction générale de l'action saxidl est vrai que ce mode de travail demeuraiezass
cloisonné jusqu’a présent, mais nous allons nowsro@l I'ambulatoire. Ainsi, notre perception dessarés
sociaux devrait nous conduire a travailler biersgn synergie avec la Direction de la sécuritéadodt la
Direction générale de I'Action Sociale.

Jacqueline FRAISSENET

Votre exposé montre que I'expression individueles disagers a fait son chemin. Elle est aujourd’hui
entendue. Nous sommes sur une voie tres positive.

Madame Sudrequid de la différenciation entre les réclamations stgiintes ? Il semble qu'il existe une
certaine confusion entre ce qui reléve de la maitetle que définie par le Code de santé publiguiee qui
releve de la réclamation — et qui reléve plutdindinécontentement sur un autre champ que les dbins.
faudrait différencier les deux.

Isabelle MANZI

Cette confusion tient au Ministére : nous avon®ntairement englobé ces deux notions. Néanmoirig, qu
s'agisse d'une plainte ou d’'une réclamation, l'intpat est d’envisager les mesures correctives @adpee
Ainsi, il faut éviter de considérer qu’une réclaibatest moins importante qu’une plainte.
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Gérard CHABANON, Médiateur

C’est au fur et & mesure de I'analyse de la sitnaju’apparait le contenu d’une réclamation : pelat étre
un simple signalement. La plainte revét un sens pgtrictif et judiciaire. Elle releve du pénakderver
l'utilisation du mot « plainte » a ce champ pénalmet de bien clarifier la situation au niveau de |
médiation, une plainte relevant de la Direction aléaires juridiques.

Isabelle MANZI

Ce champ est plus large que le champ pénal, puisgulemande d’indemnisation par exemple est plus
gu'une simple réclamation: une plainte reléve d@utémarche juridictionnelle. Cela peut étre une
distinction possible, mais les assurances par ebecep font une autre. Ainsi cette distinction ese u
problématique, mais il ne s’agit pas du fond dbfirme a mon sens d’autant que les rapports de CRUQP
retracent aussi les actions ayant fait I'objet é'wtémarche juridictionnelle, afin qu’elles soienses en
compte dans I'amélioration de la qualité.

Guy CASTEL

Je souhaite témoigner, en tant que représentantsdggers du CHU, que les choses se mettent en place
depuis un an. N’étant pas membre du personnel mlédittrés étranger au monde de la santé, j'daeu
chance en tant que représentant des usagers t@mné en participant aux réunions des groupes de
synthése de la certification. Toutes les persoromgernées y étaient représentées. En observant, en
écoutant, parfois en intervenant, je me suis rexwhopte qu'’il s'agissait d'une formation tres effiegpour
représenter les usagers.

Par ailleurs je n'appartiens pas a une associaéomalades mais & une association de consommageurs
me sens totalement libre par rapport au monde raédie suis le seul représentant d’une association
d’'usagers, parmiles trois représentants au cond@diministration. Les autres sont représentants
d’associations sur la maladie d’Alzheimer et less@alliatifs. Nous nous complétons donc bien.

Enfin, j'estime que trop d’information tue l'inforation. Je constate par ailleurs que les documegusaht
sur internet nont pas de date de péremption, c@eut constituer une source de désinformationaiSer
possible d’indiquer la date de réalisation, et mutae possible la date d’expiration, de ces docisne

Isabelle MANZI

Les dates de réalisation et de réactualisationddesments figurent sur notre site. Il n'y a pas«diate
limite » de droit des usagers néanmoins

Christine LARROQUE, Enseignante Sciences et techniges de la santé et du social

Le titre de cette session, « Satisfaction des usadeoits des patients, qualité des soins : unessire
convergence ! » appelle un commentaire : j'estinné faut éviter de trop rechercher la convergeridetre
société n’entretient pas suffisamment les lieuxcaoeflictualité, qui sont des lieux d’élaboratioradtions
communes.

Par ailleurs la qualité des soins dépend aussa dgidlité du travail des soignants, et des moyens it
disposent. Il faut éviter de trop leur demandesrsabue les démarches qualité représentent uno$iuder
travail d’autant que les moyens humains a I'hépiftamenuisent. En tant qu’usager, je constate gue |
souffrance au travail existe aussi a I'hopital. fAita qualité des conditions de travail en mili@spitalier
me semble avoir été oubliée.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 45



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

Monique CAVALIER

La qualité n'est pas synonyme de travail supplémient elle ne se dissocie pas de l'acte de souticak
ou paramédical. C’est d’ailleurs la conception quant les soignants. La qualité n’est pas un liPa.
exemple, nous sommes interpellés par les pati¢nésies proches, en priorité, sur la maniére donteor
délivre de I'information : il ne s’agit pas de tedven plus mais d’une autre maniere de faire.

En revanche je suis d’accord avec vous sur legfdit faut des lieux de confrontation. La qualitésdsoins
et de la relation au patient procéde d’'une recleepgrmanente. Elle nécessite de confronter desspdén
vue, sur des sujets qui ne sont pas nécessairemesgnsuels.

Alain GRAND

Pour autant, I'ouverture des droits (a l'informatinotamment) rogne parfois sur le temps médicas. Le
médecins peuvent étre « chagrinés » d’avoir a eo des exigences qui amputent leur temps de soin

De la salle

En tant que soignant, j'estime que la qualité fettie du soin en tant que tel et ne représenteupas
surcroit de travail. Elle releve plutét de I'orgsation. La qualité est la base du soin. Certequédité est
aussi une question de moyens, mais la prise emelmasse d'abord par la relation. || me semblelgue
majorité des plaintes et réclamations tiennentsgpdeblémes de circuit d’information.

Monsieur GRACIA

Il faut éviter que la segmentation pathologique dtose a une forme de communautarisme qui serait
nuisible a l'universalité du systéeme de soins.

Madame Manzi a évoqué le financement des reprégentes usagers : il faut parvenir a une totale
indépendance sinon des associations de maladesjoms des usagers, de sorte que les industries
n’interviennent pas dans les financements. La IBBH stipule d'ailleurs que I'industrie pharmaceuéq
doit identifier les subventions versées aux assiocigde malades et les déclarer a la HAS.

Par ailleurs, nous avons établi avec le CISS, ldullité francaise et les fédérations hospitalietes
recommandations sur le livret d’accueil. Deux poi@h particulier ont retenu notre attention, d’'pag les
informations liées aux aspects financiers, et déapart celles liées a la qualité des soins. Noubatons
promouvoir tout ce qui se fait au sein de la HA&jgren offrant une simplicité d’information. Enfirest
important d’informer tous les usagers sur les déhes de certification et d'accréditation des
établissements de santé, et de réels progréséaiisiss dans ce domaine.

Madame MANZI

L’indépendance financiére des usagers est I'uncdes criteres d’agrément des associations. Ce st
systématiquement étudié, sur chaque dossier, gaoramission nationale d’agrément. De méme un regard
est porté sur la présence de professionnels dé aartiureau de ces associations. Si une assocstitmop
largement financée par des laboratoires, nous neais pas d’avis favorable.

Madame SUDRE
Nous tiendrons compte de la recommandation que aees formulée.
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La sécurité des soins dans les établissements
de santé vue par les usagers

Alain GRAND

Cette séquence est consacrée a un impératif cajégopour les soignants et les institutions de é&ant
impératif qui a été exprimé par Hippocrate lui-ménpeimum non nocere« d'abord ne pas nuire ». Nous
écouterons Monique Cavalier, qui interviendra suguestion de I'image des établissements de sadgse
CHU, qui peut étre écornée par ce que les médipsllapt des « scandales sanitaires ». Francis rRatie
traitera ensuite de la notion de perception difiéetle du risque. Il faut 1a aussi dialoguer ptnauver des
éléments de convergence.

I. L’hépital a la rencontre de son image : I'exigencee transparence ?

Monique CAVALIER

Il peut sembler paradoxal de demander a un hosgitdé parler de la qualité des soins percue r le
usagers. Néanmoins, j'évoquerai ce sujet car le @Honduit une démarche dans ce domaine cette.année

1. La sécurité des soins : de quoi parle-t-on ?

La sécurité est la premiére aspiration des patiatgjualité est, d’abord, la sécurité. Pour ublé&sement
néanmoins, la sécurité des soins est-elle la géciglie que la juge la HAS ? La certification et an
élément d’appréciation. La sécurité est aussi aglieest jugée par les autorités, DRASS, DHO&®a.
sécurité est aussi celle qui est jugée par leggcsavantes, qui ont établi des standards dasfsntaine.
C’est la une autre approche de ce sujet. La sécest-elle celle qui figure dans les classements qu
paraissent régulierement dans la presse sur «dpgabx les plus sldrs » ? La sécurité est-elleecell
gu’estiment les professionnels de santé lorsquabisfient leurs patients a un établissement par phkem
Leur point de vue doit aussi étre considéré. Edéirsécurité est-elle celle qui s’apprécie du pdmtvue
des patients ? D’'aucuns diront que les patientsorg pas des « sachants » et que la sécurité gu'ils
percoivent n’est pas nécessairement la vraie séc@iest indiscutable. Pour autant, la sécurité gous
devons aux patients participe sans doute de I'ebleede ces éléments.

La sécurité des soins serait donc a la fois « eetgut le monde veut », mais aussi ce qu’on doélamer
encore et toujours (la sécurité acceptable aujburdi’est pas celle d’hier ni de demain), et eminque
I'on ne parvient pas toujours a atteindre.

Dans notre CHU, qui est généralement bien classe léa palmarés, nous avons connu un accident grave
y a deux ans : la surradiation de 140 patientsteQeise, qui est survenue apres les événemengsndli:
nous a donné l'opportunité de nous interroger sucartain nombre de sujets de sécurité, et d'atternds
savoir-faire.

Nous nous sommes demandés, a lI'occasion de cesrdeats, s'il fallait questionner la relation de
confiance que nous pensions avoir avec nos usameisien la reconstruire. Néanmoins nous ne voslion
pas que notre réflexion soit cantonnée au seulecprofessionnel car nous ne souhaitions pas peéjdes
attentes de sécurité des usagers.
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Les professionnels ont en charge au premier clseés$pects techniques de la sécurité. Pour autttet ce
dimension n’est pas suffisante. L'approche de st&cdoit englober les volets qui concernent I'imf@tion
des patients et de leurs proches.

2. Face aux risques

Face au risque, faut-il parler ? Le fait de commuar souléve toujours des questions relatives a la
confidentialité, notamment sur des cas identifisbleomment préserver la confidentialité que naods

au patient ? Comment protéger le secret médicasql® nous sommes vertement interpellés par les
médias ? Parler, c’est s’exposer mais c’'est awssi B possibilité de se justifier. Se taire, ¢'psotéger la
confidentialité, mais c’est aussi donner I'impressqu’on cultive le secret.

Comment parler des risques ? Il faut en parler dmiéne claire, ce qui suppose de simplifier, d’étre
réducteur.

Enfin, cette crise nous a montré que nous ne cssioais pas parfaitement les attentes des usaget:
relation était a questionner tant pour ce qui comedes patients et leur entourage proche, que @@qui
concerne les professionnels de santé qui nous remtouils sont aussi des usagers qui nous forfiaooe
pour traiter leurs patients.

3. Que voulions-nous exposer ?

Cette crise majeure a été largement et mal mééatien effet, elle a été amalgamée a un sujedscert
proche, mais qui n’était pas parfaitement connbbaels avons souhaité en analyser I'impact, maisi éess
représentations des risques que les usagers pougadr, et les attentes en matiere de commuoicati

4. Les enjeux

Il s’agissait a la fois d’enjeux centrés et d’enjguus vastes, qu'il fallait situer dans une prégetion
manageriale, mais aussi une vraie logique d’insbiuenracinée sur les pratiques des professionnels

5. Les modalités

Nous avons choisi de faire réaliser une enquétéomalp, conduite par des experts extérieurs, en
questionnant les patients mais aussi plus largetaesbciété civile. Nous avons exploré égalemest le

attentes des médecins prescripteurs de la régiouns ldvons confié cette enquéte a I'lFOP et au eabin

Antaria. Des groupes d’expression ont été empl®B@s3 personnes (grand public) ont été questionnées.

6. Résultats

Nous avons, en particulier, cherché a savoir comrgnpatients et la société civile se représentmt
risques a I'hépital. Dés son lancement, nous ayors® le principe de communiquer lintégralité des
résultats de I'enquéte a toutes nos équipes emetenais aussi a tous les partenaires externasnnugnt
I'Inspection générale des services, le médiateur et

a. L'étude grand public

En premier lieu, nous savions que I'h6pital pubkméficiait en France d’une trés bonne image auwjgéda
population, avec un score de confiance de 89 %sNoons constaté avec une certaine surprise gg’apré
ces déchainements meédiatiques, le score de coafadont bénéficiait le CHU de Toulouse, 95 % environ
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restait excellent et méme supérieur aux moyennisnades. Le CHU apparaissait, pour 60 % des egguét
un établissement moderne de pointe.

Concernant les éléments de jugement, différentasiteont ressortis de la phase qualitative. 93 % des
sondés ont estimé que le CHU disposait d’'un perddsian formé et compétent, 92 % qu’il était aci®es

a tous quels que soient leurs revenus, 95 % gsjdadait d’'un matériel de pointe, 74 % qu'’il acaitdle

plus en plus de place a la logique de rentabdi#e% I'ont jugé mal organisé. 27 % seulement otitnes
gu’il avait des moyens suffisants pour remplir sasion.

Concernant le risque, la perception de la popuiajicestionnée se rapproche des analyses d’expert :

* 93 % des sondés estiment que le niveau de stréssyhme de travail peuvent étre des facteurs de
risque ;

* 82 % estiment que la logique de rentabilité pent éhe source de risque potentiel ;

» les trois quarts des interrogés estiment que ibation de techniques et de matériels perfectigners
particulier I'innovation, peut étre source de risqu

* 70 % identifient le manque d’hygiene comme soueishue ;

* 60 % sont interpellés par le niveau de compétengeedsonnel ;

» 58 % sont interpellés par taille et la complexiténtbde de fonctionnement.

Ces résultats ouvrent des pistes intéressantesi@uge conserverons, pour travailler notamment stneno
communication. Alors que les usagers et usageenpels expriment des craintes sur certains supetss
devons construire un dispositif d’information etatenmunication sur ces thématiques.

Pour les usagers, le facteur humain arrive en gmenposition des facteurs de risque. Suit le mamigue
formation, la « malchance et la fatalité » pourda®es sondés. La défaillance ou I'accident tecteniogl
représente que 8 % des réponses.

Concernant 'accident des surradiés en particufiets avons observé qu’il faisait I'objet d’'une ora#té
relativement importante : 72 % des interrogés eaiea connaissance. Les usagers ayant été questionn
sur leur vision de linstitution aprés I'événemeiits’avere que leur opinion est entachée pour 14 %
seulement.

Questionnés sur I'imputabilité de la surradiatiplus de la moitié des sondés mettent en causedjmige

qui a calibré et livré la machine : or cette entisspn’a jamais été citée dans les médias. Cefafigigiue

les usagers ont donc une capacité a se forger émemun avis. La fatalité est invoquée chez 17 8 de
interrogés.

Nous avons cherché a savoir a qui les usagersi$ocnfiance pour les informer en termes de risqile
font confiance pour 75 % d’entre eux aux expertgpendants, et pour 73 % d’entre eux aux patiarits q
ont été victimes de l'incident ou un de leurs pexch

L’établissement conserve un capital important defiaace (69 %). Il était important de rester traargmt
pour rester digne de cette confiance. A cette quredtée a la confiance, les usagers citent endeite
fabricant puis les autorités. Enfin les médiasvant trés loin derriere.

b. L’étude auprés des médecins adresseurs

Les médecins qui nous confient leurs patients thirderrogés également. L'étude montre gu'ils eunt
aussi une tres bonne opinion de I'établissementmen@pres ce déferlement médiatique lié aux
surradiations. Les risques qu'ils identifient sdiftérents de ceux mis en avant par la populatienfacteur
humain est moins marqué, I'organisation est plusitpe du doigt. En effet ils connaissent bien cette
organisation, notamment parce qu’ils ont souveatfétmés au CHU. En tant qu'utilisateurs ils mestire
aussi toute la complexité de notre organisationar@ua la nature méme des risques, ces meédecins
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considerent en majorité que notre CHU est autapb® qu’'un autre aux infections nosocomiales, aux
risques liés a la transfusion, aux erreurs de raéuknts, mais qu'il est moins exposé a l'erreur de
diagnostic.

Concernant la communication dont ils ont bénéfgméidant la crise des surradiés, les médecins edtime
gue nous aurions pu mieux faire. Nous travaillaujsard’hui sur des pistes d’action intéressantes.

Quant a l'impact de la crise, les médecins conserleur confiance dans I'établissement. lls expritne
néanmoins quelques réticences qui, méme margirgdagnt étre prises en compte.

7. Et maintenant ?

Nous ferons de la gouvernance des risques la paagealaire de notre projet d’établissement. Nouwmav
lancé en interne un certain nombre d’actions pouestir, utiliser et capitaliser sur le retour giéxience
de cet événement et d’autres crises.

Cette enquéte nous a permis de progresser suepr&sentation partagée du risque, en tenant coapte,
dela du regard des professionnels, de 'analyseisi@gers. La confiance qu’ils nous témoignent miaise
en situation de responsabilité : nous la remetengeu quotidiennement, et cette confiance crée pous
non pas des droits, mais bien des devoirs pouélitenen permanence.

Ensuite, il est important de faire entrer dansuliuce que la sécurité est ce que I'on fait paretutout le
temps. C’est en effet le niveau de sécurité dulamaié plus faible qui conditionne I'ensemble duedu de
sécurité d’une organisation. Pour un établissemea taille du CHU, il s’agit d’'un défi important.

Enfin, nous avons commencé a accuser réceptionedgage que nous ont envoye les usagers, en teemes d
communication notamment, mais aussi en termes jg¢ssie préoccupation, dans le cadre d'un dispositi
gue nous voudrions « apprenant » en permanenass:devons accepter le fait d’étre continuellemenss

le regard des médias, de nos usagers et de nestgagt de la société civile. Cette contrainteaassi pour
nous une opportunité forte.

Alain GRAND
Monsieur Ratier, qu'y a-t-il derriére ce regard \id)e la perception du risque ?

II. La perception du risque par les usagers

Francis RATIER, Psychologue-Psychanalyste

Si comme nous le dit le cartable qui nous a étérpfk I'essentiel, c’est la santé », pourquoi teunonde
ne se soigne-t-il pas ? Pourquoi tous ceux quielevent ne le font-ils pas autant qu’ils le peuvaiar
exemple France Culture se demandera ce soir stiMacciner les populations malgré elles.

Nous vivons dans un monde qui, pour une bonne pats échappe. Nous ne parvenons pas a le saisir.
Nous n’avons pas le point extérieur a partir duquels pouvons trouver par exemple que « I'époqtie es
belle » ou gu’un régime est ancien. En revanche meons a notre disposition un certain nombre ds mo
qui, a I'évidence, orientent et ordonnent notregi@o: parmi ces mots, « la santé », et le risquellqu
emporte.
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1. «Le moin’est pas maitre chez lui »

A partir de la psychanalyse, il est peu évidenpdder de la perception des risques par les usapgeus
plusieurs raisons dont deux me semblent majeuréss Eennent toutes les deux a la faille que Freud
découvre, opérante, au caeur méme du sujet : ilcavgne « le moi n’est pas maitre chez lui ». Le seoi
trouve contesté, divisé, partagé, entre la recleedehson bien d’une part : Aristote nous dit gherfime
cherche son bien, Freud nous dit qu’il cherche lsien, mais aussi autre chose. L’homme par exemple
cherche a conserver sa santé, a fuir les risquess,ihtecherche aussi quelque chose qui va urapedela

de sa seécurité. Freud nomme cet au-dela la « putiomort ». Le conflit entre la poursuite du béra
pulsion de mort rend le sujet étrange aux autresPeurquoi ne se soigne-t-il pas ? » - mais audsi- a
méme : « Pourquoi je ne me soigne pas ? » Ce chgilche et qu'il vise au bout de ses conduitepdsie
question. Le sujet, fondamentalement, ne sait @idenient ce qu'il veut. Il s’interroge donc : « gst-ce
gue je veux ?». Cette question est susceptibleldgeprs réponses. Je souhaite d’abord isoler opleo
guestion-réponses, pour I'opposer a la fin de keséa un autre couple.

On sait que la psychanalyse fait de I'exploratian aktte faille un usage méthodique. Elle essaye de
I'exploiter plutdt que de la recouvrir. Cette thesele moi n’est pas maitre chez lui » entraine des
conséquences qui nuancent un peu le titre « laepgon des risques par I'usager ». J'exploreraixddel

ces conséquences.

D’abord, tout le rapport que nous entretenons é&esonde ne tient pas a la perception. Nous n’abywd
pas le monde uniquement avec les appareils dertzegen, pour la raison qu’il s’agit d'un appareil
faillible. Nous n’avons pas comme les animaux wgtiftt qui nous permettrait de percevoir tres metiet

ce que nous voulons, ce que nous ne voulons pagyiceonstitue pour nous un danger, un risque, de
I'identifier clairement et de pouvoir le fuir. Nowmmes de ce point de vue la handicapés. Dentit,
sachant pas trés bien ce que nous aimons et caaggecraignons, nous sommes dans une position tres
ambivalente par rapport au risque. Le risque rpasttoujours ce dont on s’éloigne. Il est mémeqgisde

dont on se rapproche, ce que I'on recherche : pousions évoquer les conduites a risque, les dddg;

le golt des sports de I'extréme, certains trajedsviduels qui manifestent que le godt de la vieaefond
avec le goQt du risque.

Pour aborder cette question sous un angle plusgpigi m'est revenue l'idée de ce feuilleteriPour
I'amour du risque »qui mettait en évidence que le risque pouvait Bbidinal dans la vie. Et de maniere
sans doute plus partagée, chacun d’entre nousspesbuvenir que lorsqu’il était plus jeune, il ain@a

« jouer au loup » : jouer au loup, I'appeler, sagoquelle distance il se trouve... Ce jeu constitue sorte
de «flirt » avec le risque, avec la peur, qui dornpenser que le risque constitue un véritableuen;
existentiel. Donc notre rapport au risque n’est pasvoque, et son approche fait vibrer certaines
harmoniques de notre étre.

2. Un monde transmis, un monde construit

Deuxiemement, le monde dans lequel nous vivona éstfois un monde regu qui nous est transmis et un
monde construit. Nous n’en sommes pas seulemenségers ; nous en sommes aussi les co-auteurs. Nou
entrons dans le monde en méme temps que le monde eannous. Otto Rank, dans son ouvrage « Le
traumatisme de la naissance », fait de la naissateda premiére séparation, la matrice de toutss |
séparations ultérieures et la matrice de toutesategpisses. Le traumatisme de la naissance est une
expérience de séparation. Jacques Lacan en praopesautre lecture : il fait du traumatisme de lssance

une expeérience centrée sur l'union. Nous venonmi@ude, dés avant notre naissance, en y étant atéend
une certaine place, porteurs potentiels de cegaiaeactéristiques. Le monde qui nous accueill@&st
plein de significations qui nous précedent. Nousnava nous orienter dans ces significations. Esecs
nous recevons un monde, un monde humain dans leduelrien n'est naturel, dans lequel tout est
configuré par la culture. Le monde entre en noudgsasignifications qu’il véhicule et qui donnemt sens

a la vie. En méme temps que nous entrons dans telenet nous y forons une place, nous intégrons,
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comprenons, nuangons, contestons, transformorsdesications recues. Le monde compte pour nous et
dans le meilleur des cas il doit compter avec redusvec la construction que nous avons de lui. Méers
usons pas seulement comme des consommateurs, cdesnasagers, mais nous en fabriquons et en
inventons des usages. Nous le faisons selon natdalité de réception de ce qui nous est transmisnda
fagon dont nous nous faisons le destinataire dgueenous avons regu. En ce sens, « chacun son monde
Et étre secourable a quelgu’'un c’est d’abord erdesrs son monde, surtout si son monde se présente a
I'évidence comme trés particularisé. C’est I'optiqne décline I'approche clinique, d’étre au cheset
malade. Cette option clinique du « un par un » p@&che pas de considérer que le monde tel qu'dasté
présente des caractéristiques communes, qui soiatbles dans le temps, dans les époques, et qr'elle
constituent comme une donne de départ.

3.  Un monde nouveau, une « société du risque »

Quelles sont les caractéristiques du monde danelle@gus vivons ? Il semble que nous vivons aujburd
dans un monde qui se présente comme nouveau,atare seul le nouveau « vaut ». Un monde danslleque
I'ancien, le traditionnel, est vieux, et le vieuksoléte. Ce n’est pas d’aujourd’hui, ni de toujoupse le
monde est nouveau : Tocqueville le repére pourdanjire fois dans son ouvrage « De la démocratie en
Amérique ». Il constate ce changement en Amériquedea alarme. Il écrik je remonte de siécle en siécle
jusqu'a l'Antiquité la plus reculée. Je n'apergaien qui ressemble a ce qui est sous nos yeux.asaép
n'éclairant plus l'avenir, I'esprit marche dans legnébres ».Cette absence de nouveauté, peut-étre
pourrions nous y étre sensibles sans sombrer daraadstrophisme.

Dans « L'avenir d’'une illusion », Freud diagnosgquois sources de souffrance pour I'étre humaais t
risques majeurs pour I'étre humain. Le premier éarest le poids écrasant de la nature, le deuxlame
caducité et la brieveté de la vie humaine, et désigme I'inadéquation de la civilisation aux exiges
d’une vie heureuse. La société que nous constrslisanlieu de nous aider a vivre, nous interditertain
nombre de satisfactions et nous complique la V/gerhble en aller un peu différemment aujourd’ugst
difficile en effet de dire que nous sommes écrgs@sla puissance de la nature : nous avons platot |
sentiment que la nature est en danger. On nousgeage toute part de la protéger. La faiblesspastée
du coté de la nature, et le premier danger senible Ibin. Quant au deuxiéme danger, il semble que |
science obtienne un certain nombre de succéssgeatéiels, dans la lutte contre la caducité dadalLes
capacités de la science semblent trés importaated, point qu’elles font peur. Se trouve parademsdnt
majore le troisieme danger que Freud identifieldager lié & la société : la « frontiére » qu'dgit de faire
reculer n’est plus tellement la puissance de lareani les opérations que la science permet stielanais
elle tient plutdét & un danger lié a I'arrangementtial.

Cette société dans laquelle nous vivons, profondémedifiée depuis que Freud a identifié ces trois
dangers, est appelée par un sociologue allemandghWBech, la « société du risque ». Il la défaiitsi. A

la différence de toutes les époques qui I'ont pfée¢la société du risque se caractérise avanpsuiin
manque : I'impossibilité d'imputer les situatione dhenace a des causes externes. Si elles ne sont pa
externes, ces causes de menace sont internesaiemgnt a toutes les cultures et a toutes leseghas
d’évolution antérieures, la société est aujourddurnfrontée a elle-méme. La société du risque tpllg la
définit est sans extériorité : le danger est ded&fis s’étend a I'ensemble du lien social. Sansité
extérieure, cela signifie qu’en droit — sinon eit faplus rien ne lui échappe, méme pas ce qui adjoui
constitue une limite intérieure. Aucun aspect deiéane lui est étranger. Cette société du risquesn
conduit & nous prémunir contre les risques interadss anticiper, a les prévoir, & nous considéocers
mémes d’'une part comme un danger, d’autre part @omncapital a protéger voire comme un capital a
faire fructifier. Chacun gere son capital santé menun avoir, chacun investit dans I'existence esurant

le rapport qualité / prix, 'ampleur du retour sawvestissement, et cherche pour ce faire le sectess
techniques appropriées.
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La santé se présente ainsi a nous d’abord commeatfage individuelle, un souci personnel, une
inquiétude devant la dimension de la vie. Notreésdia santé de nos proches, est aussi et depuysite

une affaire collective et sociale profondément k& conditions extérieures — favorables ou norue q
propose tel ou tel moment de la civilisation. Ldlexif exerce sa prise sur la santé de deux facons
différentes. D’abord une prise que nous percevonite extérieure, et qui S'impose a nous — par eleemp
les vaccinations obligatoires — mais aussi d’'unaiéra plus lourde méme si plus inapercue, d’'uneiénan
intériorisée : il existe une intériorisation coreste (on sait ce qu'on attend de nous), et santedme
intériorisation plus inconsciente car nous vouloagespondre a I'idéal qui nous est proposé. Letsug

sait pas toujours quels sont les idéaux qui I'anime

4. La santé comme objet politique

En ce sens les pouvoirs publics, qui représengeobllectif, se sont toujours intéressés a la sand@de si
nous ne souscrivons plus trés nettement a leuiatinés, voire si nous n’en comprenons plus du tau
profonde rationalité. Nous sommes ici & I'H6tel Digui était I'endroit ou I'on plagait les |éprew])'écart

de la population : cela obéissait a une logiquearaple, celle de ségréger parce qu'on ne savait pas
soigner. Les pouvoirs publics s’y sont toujourgiasses, mais pas toujours de la méme fagon, oréisis

pas toujours & partir des mémes points. Le modgpdeernance est passé de maniére trés rapide —eeomm
le démontre Michel Foucault — d’'une gouvernancetattitoire & une gouvernance de la population. Ce
n'est que progressivement que la santé a émergmeame préoccupation du pouvoir, comme un objet de
la sollicitude de I'Etat. Je trouve par exempleeassynique cette phrase de Napoléon qui disditi

100 000 hommes de rente # employait le mot « rente » et non pas « @lpit La bataille d’Austerlitz a
fait davantage de morts que la période de la Terfgosi, la conservation de la population en boeaeté

n'a pas toujours été I'élément central de la slide de I'Etat, mais elle I'est devenue.

Aujourd’hui la santé, la conservation de la vie@eine santé, sont devenus des objets de la paditiq
Ainsi, nous sommes pris dans un moment ou I'augatiemt vertigineuse des budgets de la santé entre en
contradiction avec, vraisemblablement, la posséilie poursuivre sur la méme voie. Les Etats quéth
marqués par |'état providence sont dans la nééedsifaire face a un déficit chronique, lié a latibn des
budgets de la santé. Les soignants se plaignenhatebreuses restrictions qui frappent les politigde
soins, mais il faut remarquer qu’en France apré$18es politiques ont d’abord été inflationnistes.

Donc la santé est devenue pleinement un objetieégain objet de I'Etat. Le droit a avoir un cogas
bonne santé se hisse aujourd’hui a la hauteur Halmeas Corpus contemporain. Mais avoir un corps en
bonne santé, méme si c’est un droit, ne fixe pausages de ce corps. Cela ne répond pas auxémali
Dans son ouvrage « Le corps aujourd’hui », Isab@lieval situe la place du corps et de la santé posir
contemporains : 'ensemble des individus s’appesgriainsi un projet d'existence qui passerait gar |
corps, puisque c’est la que se joue I'espoir ddédeébonne, c'est a dire longue. L’horizon du XVIidiécle
était le bonheur, celui du XIXe la liberté. Celui &XXe et a fortiori du XXle siécle est la santé. des
ambitions érigées en valeurs collectives devienmgatdes injonctions morales, avec ce qu'ellesipigent
de culpabilité. C’est ainsi que s’articulent la y@étion de I'hygiéne publique et le projet indivedulLa
prescription collective permet a la fois de prévées maladies et de contrbler les individus essayit sur
leur mode de vie. L'on voit bien comment les asscea et les banques prennent le relais des médatins
faisant dépendre leurs garanties de facteurs geassque sont I'age, le poids, les antécédentdidamj le
cholestérol, la consommation de tabac, d’alcool.

La santé est aujourd’hui comme dirait Kant unelfi@aans fin, un but sans projet. Délestée deutstion

du pourquoi, de la finalité, la centration sur ¢eps, sur le droit d’'un corps en bonne santé, apagme un
profond changement de paradigme. Ce changemenardeligme, comme le fait remarquer Jean-Claude
Milner dans un de ses ouvrages, c'est que nou®pashkl couple « question / réponses » qui a st@ittu
mode de réflexion de tout I'Occident pendant désles, au couple « probléme / solution ». Si lastioe
admet plusieurs réponses, le probléme n'admet guéoee seule solution.
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Freud fixe & cette entreprise des bornes étrdiiedisant le processus civilisateur comme une lettiee le
principe de plaisir poursuivi par le sujet et leggences du programme de la culture de la sodgtgrise

du sujet dans la civilisation lui impose des remwnents qu’il ne peut consentir sans dommage : par
exemple les satisfactions substitutives, les symp#) la culpabilité. Ces trois éléments metteré\édence
gu’il n'est pas facile, pour les humains, de perdree satisfaction. Pour Freud il n’existe pas de
convergence possible entre la recherche du pktises exigences de la civilisation. La rechercheldisir
s’affranchit des impératifs de la civilisation. D@d parce que la civilisation exige un renoncemenais
aussi pour une raison interne. Dans son lien avisation le principe de plaisir se présente sdesix
aspects : un principe de contraintes — pour corség\plaisir il est nécessaire de respecter cersdimites

— mais aussi un aspect de facilitation, une inomag aller au-dela. Si Aristote affirme que I'hoeam
cherche le bien, Freud découvre dans son travaifak la présence d’'un au-dela de ce bien, urgeege
libidinale plus forte que le bien et plus forte daevie méme. Il considére que cette exigence @sée par

la pulsion, qui se fabrique et se fixe de telleesqu’elle est en son fond inéducable, impossibiecéfier
par les techniques de I'éducation. De telle soue kg proposition faite un temps par Madame Bodén
mettre des SDF a I'abri de gré ou de force, dedreesoin des personnes, des individus, au-del&wte |
position subjective, se confronte précisément apomt indépassable. Il est indépassable que I'Etat
s’adresse a cette question et propose quelque ,ch@ss il est indépassable également que la positio
subjective du sujet le rejette. A cet égard laqame sans domicile fixe nous représente tous dssezau
bout du compte. Elle présentifie dans son refuss dan impossibilité & loger son corps dans uncabriui

soit acceptable le dénuement de tout sujet quienkt prendre soin de sa vie, et la position intime cette
démarche d’inscription (entre quatre murs par exejrgmporte : le consentement a une forme d’aliénat
Cette faille entre ce qu’il faudrait et ce que vieusujet constitue a la fois le prisme a travetgiel chacun
percoit le risque et une limite a la gestion et gduvernance des risques.

Alain GRAND

Je vous propose d’écouter les deux exposeés suigaais d’ouvrir le débat, notamment sur ces éléméat
réflexion trés profonds. Je donne la parole a JelowiFraissenet, qui vous présentera les élénemnssdu
rapport sur le respect des droits des usagerseguextes nous obligent a fournir.

Le respect des droits des usagers : ambitions et limites

I. Le rapport 2009 « Droits des usagers » en Midi-Pyre&es

Jacqueline FRAISSENET, Présidente de la Commissiaes usagers de la CRS de Midi-Pyrénées

Ce rapport a été rédigé essentiellement par legeusgui siegent au sein de la Commission des isdge
projet de rapport a été adressé a I'ensemble desbree de la CRS. J'en commenterai les points
principaux, sachant que I'un des chapitres doi éamplété et formalisé d’'une autre maniere. Leodp
VOous sera soumis pour validation sans cette partie.

1. Démocratie Sanitaire : Usager de la santé ?

La démocratie sanitaire est un concept nouveaupgend forme progressivement. Se développent un
ensemble d’échanges et de réflexions avec lesnadmts du systeme de santé. La loi vise a instaurer
relation égalitaire entre les soignants et lesrag il ne saurait y avoir de démocratie sanitsdénes place
pour les usagers.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 54



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

L'usager du systéme de santé peut étre aussi hepersonne malade, qu’un patient, un consommateur,
utilisateur a venir... C’est néanmoins toujours utoy@n. Nous sommes tous des usagers du systeme de
santé.

L'usager, citoyen mieux informé, désire étre reagnavoir sa place et participer a 'organisation du
systéme de santé. Les représentants des usagdiaxpatience de ce systéme a divers titres : egpée
personnelle, expérience de leur entourage, expérides échanges qu'ils élaborent au sein de dfdlect
(associations...). Le représentant des usagers peatfdire remonter les besoins et les attentes enessi
proposer des solutions. Nous sommes loin aujourdibu’usager incapable notoire tel que le défimitss
Louis Portes, premier Président du Conseil de F®dks Médecins.

2. Laformation spécialisée s’est assurée du respeasldroits des usagers

Nous avons adressé en 2007 et 2008 un questiormedire58 établissements de santé de Midi-Pyrégdes.
établissements au total ont répondu & une des &sqaé moins. Nous nous sommes fondés également sur
I'étude des plaintes connues de 'ARH, de la CRi&ks tribunaux administratifs et du TGIl. Nous avons
réalisé la synthése des 60 rapports des CRUQPG @thRH en 2009Enfin nous avons recherché des
informations au prés des CPAM, de 'TURCAM, du CESR.

3. Les points faibles

L’asymétrie de l'information entre les acteurs eestarquée. L'usager ressent souvent cette dissgmétr
alors que nous avons des compétences et des csam@@s complémentaires. Dans tres peu
d’établissements les nouveaux risques identifiést tobjet d’'une procédure particuliere. 44 % des
établissements recoivent des plaintes et/ou rétiansadont 25 % pour défaut d’information.

Le livret d’accueil passe trop souvent sous sildeseconditions d’accés a I'information (commerihgbe
les représentants des usagers, le médiateur P, Bmfus observons des confusions entre plainte et
réclamation dans les rapports de CRUQPC.

60 rapports seulement ont été adressés a I'ARH gloe 116 établissements sur 158 ont mis en plaee u
CRUQPC depuis 2005. Trop de rapports CRUQPC neestipas la méthodologie proposée. Je remercie
Catherine Grandin, qui a mené ce travail d’analyse rapports et a rédigé un mémoire sur le sujet en
Master 2 droit de la santé. En outre, certains seppCRUQPC passent sous silence les propositibns e
moyens a mettre en ceuvre. 10 % au moins des usaggeant dans les CRUQPC ne représentent qu’eux-
mémes ou n’'ont pas été désignés par une assocagiépe. Enfin les plaintes regues ne sont pasurslj

« anonymisées ».

4. Les points forts

Le droit des malades, aujourd’hui, n’est plus igndous avons pu Vvérifier que la charte était déisauf
exception. Pour la premiere année, une syntheseagesrts CRUQPC a pu étre réalisée. Nous avons pu
vérifier également que le nombre de plaintes n'®gamenté que ce soit auprés de la CRCI, du aibun
administratif ou du TGI.

Plus de 200 représentants des usagers siégentlefa@RUQPC en Midi-Pyrénées. Un grand nombre
d’entre eux ont suivi une formation pour cela. leambre important de dossiers traités par les CRUQPC
dans un certain nombre d’établissements traduisigne d’excellente qualité de la relation. Enfiesd
formations communes sont proposées a des profestsode santé, a des professionnels médico-so@aux,
a des usagers.
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5. Les questionnements

98 établissements n'auraient pas de CRUQPC fonwin Par ailleurs, certains établissements ne
recevraient aucune plainte. Nous n’avons pas cendtplainte officielle concernant les dessoutabte,

qui sont une préoccupation majeure : est-ce unl@gmabinsoluble ou une question sans réponse ddréa
pourtant la traiter. Nous constatons aussi dessréfi soins pour les plus précaires. Autre conkat,
publicit¢ — parfois morbide — «envahit» certaiingets d’accueil. Enfin I'élaboration et le suivi
thérapeutique des patients ne fait pas I'objet mi¢opole prévoyant la sortie de I'hopital : une iheeire
préparation des sorties permettrait de limiterrlshutes. Nous aurions souhaité débattre un peugulu
sein de la Commission spécialisée « droits desemsag qu’elle soit un peu plus un lieu de confatinh
plus large : or ce sont essentiellement des rept@sts du collége des usagers qui ont siégé ddtes ce
formation. Une confrontation fructueuse a néanmeinseu entre nous.

6. Les perspectives

Les éléments que nous avons repeérés confirmenintesventions que nous avons entendues hier et
aujourd’hui sur la mise en place d’outils structusa sur la transparence a développer et le famotiment
en équipe. Des débuts de réponse sont apportésvaustdes rapports.

Le représentant des usagers est appelé a devenipnafiessionnel du systeme de santé », au méragtie
les autres professionnels de cette sphére. ll&et indépendant certes, mais adhérent d’'une associ
et/ou d’un collectif agréé. Cette personne devésgmter des compétences et des disponibilitéesgadur
exercer son réle. Il préparera et rendra comptodanandat auprés de ceux qu'il représente. Qagisse
de représentants issus d’associations génératigtpar type de soins, il y a sans doute de la [pace tous
au niveau des CRUQPC.

Nous évoquerons également la perspective d’'uneécatipn & développer au sein de réseaux de s#té. |
doivent rester ouverts, pragmatiques, évolutifss lsagers y ont toute leur place et doivent s'g¢rigrs
Enfin, 'amélioration de I'information semble nésage : elle doit étre en particulier plus pédagogi
Nous avons notamment émis des propositions contetes livrets d’accueil : il faudrait améliorerule
formalisation. Enfin, nous avons joint au rappas ltravaux de la Mutualité, auxquels les CISS ont
participé.

7. Et maintenant ?

Nous sommes engagés sur un chemin commun a l'efesetel partenaires. Il faudrait envisager de
proposer des formations communes pour I'ensembdendembres de la CRUQPC, pour développer la
confiance mutuelle. En outre il faudra s’assuree des sorties d’hOpitaux sont préparées et que la
coordination se développe avec I'ensemble desmiress concernés. Il faudra donc établir des pakser
entre le secteur sanitaire et le secteur médicadsdnfin il faudra donner des moyens aux repr&sgn

des usagers afin qu’ils puissent exercer pleinerients responsabilités. Je précise que ce rapgoiee
fruit d’'un travail bénévole, sans rémunération,ssaacation ni dédommagement des frais de dépladcemen
ou de restauration.

Alain GRAND

Nous écouterons a présent Jean-Louis San Marcoomsi donnera la parole de la Conférence natioreale d
santé et dressera le panorama des rapports fspleat des droits des usagers au plan national.
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II. Le rapport national 2009 « Droits des usagers »

Professeur Jean-Louis SAN MARCO, Président de la CRde la région PACA

Je tiens a préciser que notre formation spéciaksémits des usagers » ne comporte pas seuleresnt d
représentants des usagers. Par ailleurs nous abb@su un taux de réponse des établissements supéri
au votre, car nous avons rappelé certains établessts & 'ordre par le biais de 'ARH. Nous soubast
gue les réponses deviennent automatiques.

1. Des droits récents

Je vous exposerai ma vision du rapport nationalesdroit des usagers. J'ai été surpris en prehaerpar

le caractere récent de ces droits de citoyennepatient : ils n’ont été consacrés par la loi quZe02. Les
droits individuels, qui sont fondamentaux, doivéigurer dans la loi pour qu’ils soient respectés &t
défaut, donner lieu a une action pénale. Ces dnoiividuels sont, a mon sens, garantis par degsdro
collectifs : la participation des usagers aux inets décisionnelles aux instances de santé me edabl
condition indispensable pour que les droits indieid soient respectés.

2. Des droits encore insuffisants

Nous constatons certes une amélioration mais degrgs restent a accomplir notamment sur I'asymétrie
persistante de l'information. Le fait que la notide contradiction ne puisse étre envisagée dans les
décisions de santé revient a infantiliser le sojalade. La relation doit nécessairement étre aditéire :

c’est la clé de I'efficacité du soin.

3. Des difficultés persistantes

Certaines difficultés persistent, en particuliec¢emplexité liée aux homologations. Le fait que dsagers

se représentent encore eux-mémes traduit biemrdieddage » de I'organisation actuelle. Les besacinist
considérables aujourd’hui et ne peuvent étre casia@ans ces conditions. Il nous faut encore en PACA
1 500 représentants disponibles, bénévoles et demtgé Nombre de ces représentants ne savent pas qu
les remboursements de leurs frais de fonctionneieentest di par les établissements dans lesquksles
travaillent. Nombre d’établissements ne le savastrpon plus. C’est un important gisement de progres

4. Des droits trop marqués «usagers» et pas assez «tldl'usage»

Selon moi la formation est trop centrée sur legyesaet pas assez sur le droit & l'usage. Le droit
soins est un droit fondamental. Le refus de soins dertain nombre de personnels de santé, démpatré
destestingsde MDM, est inadmissible. Ce probleme n’est pasté aux patients CMU ou AME, mais
prend une forme plus insidieuse — par exemple ggr personnes de condition modeste qui, dans ma
région, ont des problémes de prostate. Je me battaat tout sur ce terrain, bien avant de débalte
questions d’information.

5. De beaux progres

La création du CISS me semble un progrés importarinettant d’avoir des représentants des usagers d
fagon collective. La prise en charge d’'une formatians le cadre du CISS constitue également une
avancée. En outre, le soutien au niveau de la Gamié nationale de santé de I'Institut du droitadsanté
nous a permis de commencer a découvrir les araeeesdroits au sein méme du systeme de soins. Enfin,
nous avons établi en PACA — face a la problématagpieefus de soins — une discussion entre I'Assgran
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Maladie, 'URML, 'TURCAM, Médecins du monde et lesdres : une charte tripartite, entre professiainel
assurances et patients, des droits et devoirsnesbws d’élaboration. Elle deviendra, si elle abptée,
notre régle de fonctionnement.

6. Des efforts & poursuivre
Des efforts restent & poursuivre, en particulier :

* l'accessibilité de I'information ;

+ |a diffusion de cette information ;

» lautomaticité de I'enregistrement des plaintedesteur transfert a 'ARH et a la CRS ;
« l'application de la charte ;

* la publicité des dépassements d’honoraires.

Les dépassements d’honoraires peuvent étre uneeforsidieuse de refus de soins. Il faut assurer la
transparence dans ce domaine et corriger ces lmadt@atérieur méme des structures de soins. bé dr

la symétrie de I'information est fondamental paaiphtient, mais le refus de soins pour les plusgarés

me semble la prochaine bataille sur laquelle jesyymopose de nous engager ensemble, au niveauRfs C
et de la Conférence nationale.
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Echanges avec la salle

Jamel DIB, Président de I'URML Midi-Pyrénées

Je rends hommage a la sagesse de Madame Fraissdretladame Surles qui ont retiré le paragraphe du
rapport qui posait probleme. La Conférence régmudal santé va prendre une importance considérabk d
le cadre des ARS et de la nouvelle cartographikotfee de soins. Il faudrait que cette instancei g pour

but de fluidifier les rapports entre soignantsgaés et offreurs de soins, évite de donner desnaftions

qui pourraient mettre les professionnels de samtéagéserve.

Je souhaite faire trois remarques. D'une partcBacaux soins est un sujet difficile. L'offre dénsoen
Midi-Pyrénées est le résultat complexe d’une déage. La profession de médecin, de médecin liksdral
particulier, pose des problemes d'attractivité.déanographie des médecins libéraux est le résultat d
équilibre dynamique d’'umumerus clausysontourné par les médecins issus de I'espacen§eheget de
départs en retraite. Cet équilibre est trés préagtitient au fonctionnement méme du systeme. jauwre 8

a 10 % seulement des jeunes médecins arrivang soalché s’installent en médecine libérale. Nowse
nous questionner sur ce fonctionnement.

Par ailleurs les dépassements d’honoraires sotitjpés par des médecins diiment conventionnésesoit
secteur |, soit en secteur Il. Sur les 3 167 médegénéralistes qui exercent en Midi-Pyrénées, 123
seulement optent pour le secteur des honorairesslilsur 2 971 spécialistes, 575 ont opté poueckur.
L'offre de soins existe donc en Midi-Pyrénées, mé&inka répartition des médecins est hétérogénaiet g
sur certains territoires cette offre pose probleme.

Enfin le refus de soins est un délit. Les projets dkécret qui sont en cours d'écriture régleront
définitivement ce probléme. Quant aux dessous ble,taette problématique releve d’'une responsabilit
collective : I'usager qui en est la victime, s’é hes dénonce pas, est aussi responsable que éiméi

les pratique. Je vous incite, en tant que PrésidestMédecins libéraux de Midi-Pyrénées a dénocesr
pratiques dans des associations d'usagers.

Un intervenant

Faites entrer les financeurs dans le cadre deit®ohdl n'y aura alors plus de dépassements rideksous
de table. Pour I'heure, nous ne pouvons rien ctertrd

Jamel DIB

Vous pouvez vous adresser au Conseil de l'ordre ndédecins. Dénoncez les dessous de table! La
transparence commence la.

Alain GRAND

Il faudrait que nous nous organisions collectivenpur permettre de dénoncer ces pratiques. Lagtsa
sont effectivement pris dans une situation de &wpnface a ce type de « proposition ». Il s’agill’'léne
tache difficile, qui nécessitera une concertatiboi®e avec I'assurance maladie, les professionetlss
usagers.
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André VIE, Président Caisse Primaire de I’Aveyron,Président honoraire CRAM Midi-Pyrénées

Je vous remercie d’'avoir eu la sagesse de reterdéux pages du rapport qui nous posaient un réel
probléeme. Concernant les dessous de table, apr@sslpassés a la Sécurité Sociale, je sais qooepable

de quoi. Cette pratique ne concerne pas touteofegsion. En Aveyron, 0,7 % des médecins génésalist
pratiquent des dépassements d’honoraires secteuar 2008, nous avons donné tous ces éléments a nos
conseils, et je crois que toutes les caisses demjictnées en ont fait de méme. Je préféere, epdts
avoir connaissance des chiffres exacts.

Le rapport de Madame Fraissenet me pose un probdénmoint de vue méthodologique. Deux enquétes
successives ont été meneées, et vous signalez gsie@l50 % des établissements y ont particip&aiene

sont 35 % des établissements seulement qui onhdépae qui fausse quelque peu le raisonnement. En
outre vous avez souligné que si les sorties d'hakgation était mieux préparée, la qualité serait
améliorée : or dans ce domaine, I'’Assurance Maltadidbeaucoup pour ses assurés sociaux, qui sast t
des usagers.

Quant au rapport de Madame Cavalier, le palmarg$dpitaux 2009 qui a été publié par le Point edss
CHU de Toulouse en deuxiéme position. Pour autanppint noir concernant les maladies nosocomiales
demeure. Enfin, la méthodologie de votre enquétesenable pertinente mais vous avez indiqué que 57 %
des causes de risques étaient liées a un douhbie ri@amment la surcharge de travail : si la g@adit
effectivement intégrée a la fabrication, il faut bebien lui consacrer des moyens humains, teciesict
organisationnels.

Dominique SURLES

Pour réagir aux propos de 'URML et des Caissespojghaite revenir sur la maniere dont les grouges d
travail se sont déroulés. La Conférence régionalsahté fonctionne depuis bientdt quatre ans. idelasu
représentante des usagers au Bureau. Nous nousesam@partis les taches avec ma suppléante, Jaogueli
Fraissenet, en particulier le lourd travail surrapport concernant les droits des usagers. Nolsvemns
longuement et souvent débattu en Bureau, peupéseuffisamment. Les séances du groupe de tisvail
sont tenues, et ont donné lieu & une relance sgsiggm de tous les membres de la Conférence. Nauns a
fait preuve d’esprit de consensus. Si nous avoogpié de faire amende honorable sur un travail non
achevé — il pouvait difficilement I'étre en I'absendes membres qui auraient dd y participer — e'est la
promesse que vous serez tous présents a la preckession de la commission. Nous avons tous iréérét
travailler collectivement. Pourquoi avoir sollicit@e stagiaire en droit de la santé ? Cela tie@mment a
une raison pratique car la date de remise prévseapports de CRUQPC a '’ARH n’était pas compatible
avec les agendas des stagiaires en santé puhliguélicite Mademoiselle Grandin pour son travaiihsi
que Jacqueline Fraissenet pour son obstinationreemoe dossier. Nous voulons continuer & avancais m
il nous faut pour cela toutes les bonnes volor@emi qu'’il en soit, le droit des usagers est encimaret ne
s’arrétera pas.

Jacqueline FRAISSENET

Si nous retirons une page de ce rapport, c’estepgue nous avons conscience gu’elle a été redigpe t
rapidement et que certains paragraphes pouvaiemtséjets a interprétation : ce n’est nullementenot
souhait. Il faudra retravailler cette partie, efgisant bien que les informations collectées aupess
caisses primaires et de 'URCAM étayaient I'échadgxpérience au sein de la formation spécialiséee
nos associations. Nous connaissons bien le systiameanté. Nous devons certes tenir compte des
statistiques, mais il faut savoir entendre égalérd&utres constats des usagers qui n'ont pas @etése
statistique, notamment sur la population n'ayarst @ecés aux soins. Enfin nous avons souhaité ergdart
remise du rapport, qui était prévue au printemp892@ I'automne : en effet, aucun rapport CRUQPC
n'avait été remis en 2008.
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Alain GRAND

Il faut rendre hommage a ce travail de collectenfdliimations trés parcellaires. Nous enregistroiss le
bonnes volontés qui contribueront désormais a ffetteJe demande aux membres de la Conférence,
compte tenu du retrait des formulations polémiggeisont été mentionnées, si certains sont opposés a
I'adoption de ce rapport. Si tel n’est pas le casis le considérerons comme adopté.

Un intervenant
Les présidents de caisses s’abstiennent.

Alain GRAND

Nous considérons que le rapport est adopté. Nogagenons une concertation étroite avec les caedses
leurs présidents pour améliorer la prochaine éditie ce rapport. Je note que 'URML n’a pas matéfes
d’opposition et ne s’est pas abstenue.

Jamel DIB

Je connais la valeur et la sagesse de ceux quédigé ce rapport, mais un tel rapport se doitrd’gtécis.

En Midi-Pyrénées les dépassements d’honorairealsiétde 7,2 % a 47 % du tarif opposable. On peut
certes avoir une appréciation subjective de laasgn mais les chiffres donnés par I'’Assurance WMiala
sont précis. J'adopte ce rapport et je I'appro@vet’il est, les éléments polémiques en ayanteitees. ||

ne tient qu’a nous de renforcer cette collaboraébae progresser pour que le droit des usagexsrse
pleinement.

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 61



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

Table ronde « une nécessaire convergence »

Ont participé a cette table ronde :

Guy CASTEL, Représentant des usagers au Conselimifdstration du CHU ;

Monique CAVALIER, Directrice Générale Adjointe dd\C;

Professeur Gérard CHABANON, Médiateur CHU ;

Myléne COULAUD, Cadre Supérieur de Santé, Hopiés Enfants,

Jacqueline FRAISSENET, Présidente de la CommisEismusagers de la CRS deMidi-Pyrénées ;
Isabelle MANZI, DHOS, Bureau des droits des usagers

Francis RATIER, Psychologue-Psychanalyste ;

Professeur Jean-Louis SAN MARCO, Président de & @Rla région PACA ;

Dominique SURLES, Représentante des usagers, ClRFP¥énées.

Introduction

Alain GRAND

Nous consacrerons cet aprés-midi au débat, apodsanstaté ce matin qu'il n’était pas toujourséade
veiller au respect des droits des usagers. La sdedgéMidi Pyrénéens implique de nombreux acteurs,
I’Assurance Maladie, les établissements, les psidesels, les usagers... Quelques querelles denwégiti
entre les uns et les autres peuvent se produire.éCeanges témoignent de la diversité des acteurs d
champ de la santé, dont les intéréts peuvent émeadictoires. Nous essaierons néanmoins de ¢aire
effort de dialogue et de convergence. Le fait ditades bases de communication et de résolutian de
problémes est I'une des sources majeures de |égitilas CRS, qui deviendront des conférences ralgisn
de santé et de I'autonomie.

Lors de cette session nous tenterons de mettra deplcontradictions qui risquent de se développee le
monde des professionnels et celui des usagersisanrméme des évolutions récentes du systementie sa
Ces évolutions sont marquées par I'émergence dader comme acteur a part entiére du systéme tie san

La loi du 4 mars 2002 a promu cet usager. BernasdcKner a voulu alors rééquilibrer les rapports de
pouvoir. Néanmoins je pense que la relation théragee, la relation de prise en charge, est aussi u
relation de pouvoir. J'estime qu'on ne peut démanteompléetement ce pouvoir. Cette asymétrie
d’'information entre un professionnel et un malaeesursuivra, mais il faut qu’elle puisse s’exerdans
des conditions de respect mutuel.

I. Le contexte socio économique se durcit

Il se produit aujourd’hui un effet de ciseaux. L&fidit de I'Assurance Maladie s’accentue. Il edireé a
23,5 milliards d’euros en 2009, 30,6 milliards desien 2010, et 30 milliards d’euros environ padans

les trois années qui suivront. Le déficit des hipitpublics atteignait, en 2007, 486 millions dxsufl %
des produits) et représentait 325 millions d'epmg les centres hospitaliers régionaux (1,6 % des
produits). Ces chiffres ont été multipliés par deax rapport a 2006. Ainsi nous évoluons dans umteste
économique difficile et complexe. La crise éconamig’est surajoutée au déficit structurel de I'’Aasae
Maladie, réduisant fortement les marges de manceuvre
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Un effet de ciseau se produit donc entre cette deitiale abyssale que nous laisserons a nos gnéaigiui
est donc de notre responsabilité collective, etebegences — voire les surexigences —sociétales ke
I'utopie de la santé parfaite. Cette utopie provida la définition de 'OMS, la santé comme étatbien
étre mental, social et physique auquel nous aspitous et qui fixe un horizon inatteignable. Néaimsio
cette utopie de la santé parfaite sous-tend uainartombre d’exigences a I'égard du systeme deésant

[I. La tyrannie du risque zéro

Cette expression désigne I'exigence d’étre protégére I'ensemble des risques. Par exemple le iperae
précaution, désormais constitutionnel, est un éhngenstitutif de notre contrat social. Derrierdtee
« tyrannie » se dissimulent des exigences, par pbeela suppression des infections nosocomiales lgsns
établissements de santé. Or les experts et lesgsiohnels semblent s’accorder sur le fait qu'isai pas
possible de réduire ces infections en-de¢ca d'ur a3 % : au-dela de ce seuil il n'est pas raiabten
d’investir plus, en particulier du fait de la loéslrendements décroissants. Il faudrait, pour rédu taux
déja faible d’infections nosocomiales, employer deg/ens disproportionnés. Il faut donc réaffirmex a
usagers qu’on peut certes améliorer la qualités mpae nous n’atteindrons jamais le risque zéro.

[ll. Les exigences de qualité totale

Ces exigences sont souvent relayées par les médiasavers par exemple des classements. Les médias
tiennent souvent des discours qui peuvent déstabila population. Le Point par exemple avait gubih
dossier intitulé« Le livre noir des hdpitaux »J'ai réagi a I'époque en écrivant un article $eir
catastrophisme médiatique. Pour autant les usagerblent plus sages que les médias.

Ces exigences touchent au fonctionnement globakt#sissements mais aussi certains fonctionnements
spécifiques : par exemple un numéro de I'Expresattic Les hopitaux qui traitent le mieux la douleude

ne connais pas l'effet précis de ces informaticarssda population, mais elles semblent peu sudteptie
développer un consumérisme éclairé, d’autant gaeFtancais sont trés friands de ces « marronniers »
médiatiques.

Les médias essaient pourtant de dépister certafandtionnements des établissements et, en celeept
avoir une certaine utilité. Certains établissememts d’ailleurs été récemment épinglés par la Gies
comptes, qui a relevé entre des établissementsadi sles écarts considérables de productivité, ne
correspondant pas aux écarts de qualité de lagmisbarge.

IV. Une exigence de non-discrimination

Nous avons abordé cette question au travers desssipents d’honoraires et des dessous de table. Une
discrimination s’opére de facto, sur un plan sa@gonomique, contre laquelle il faut lutter. Maigxiste
aussi des exigences, comme |'égalité d’acces gadement qui ne sont pas faciles a satisfaire.

Il existe une premiere tension entre la sécuritéégtlité d’acces. 180 services de chirurgie soahaceés
de fermeture au niveau national, ce qui pose lategrede I'accessibilité géographique pour I'enskentdes
Francais. On considére en effet qu’a moins de 1dp@ations par an, un service de chirurgie neepités
pas le niveau de sécurité requis en matiére de.soin

Une autre tension se fait sentir entre le progrégégalité des prises en charge. Alors que ladubnologie
a mis au point des prothéses vasculaires perfoasalat sécurité sociale est trés réticente aneséer car
elles sont extrémement onéreuses. Le financemenesi@rothéses pose une réelle question. Serest-ell
réservées a une fraction limitée de la populati@ieat un véritable probléeme qui se posera en meatie
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chimiothérapie ou de thérapie génique égalementinfnt mettre ces nouvelles techniques a disposition
de I'ensemble de la population ? Ce questionnementsemble tout a fait actuel, car un probleme de
rationnement des soins pourrait se poser a couortetell ne faudrait pas que, par déficit de réfexi
collective, nous laissions filer les déficits eequous ne répondions pas aux enjeux actuels decénzent

de certains soins. Les usagers ont toute leur placs ce débat.

V. L’utopie de I'usager citoyen

Nous appelons tous de nos voeux un usager citogponsable, éclairé. Nous assistons a une érupéion d
nouveaux acteurs. Les représentants de I'assuraat@lie se considéraient jusqu’a présent comme étan
les représentants des assurés sociaux et des aoageuns de soins : ils peuvent vivre avec une ioerta
difficulté l'irruption de ces nouveaux interlocutsyusagers et associations. Nous observons pantaise
une certaine concurrence entre des lobbies as$®d#aucturés autour de pathologies. Il faut déaice
preuve de vigilance et savoir repérer aussi ceusant moins visibles que d’autres.

Une deuxiéme contradiction parait difficile a rédi@u Pourquoi le dossier médical personnel ne patvi

pas a s'installer ? Cela tient & une contradictmdamentale entre la défense des libertés indilies et

les exigences de sécurité. Par exemple lorsqu'mfection nosocomiale est identifiée, pour mener
I'enquéte, on ne peut utiliser le nom des patidrassConférence nationale de santé prépare un débda
question des données de santé et de leur accedsibih conflit important est notamment apparu dorg

était question de transmettre les dossiers de dar& Sociale aux mutuelles : le CISS et les usagy

sont farouchement opposés. Alors que les professisrde santé ont besoin du plus possible de dennée
pour assurer une prise en charge sécurisée, lasidiff de données de santé peut pénaliser la vie de
certaines personnes. C’est la encore une conti@aiqtie nous ne parvenons pas a résoudre. Le dossie
médical personnel idéal, pour un professionnelenmserait toutes les données relatives a la saot@ d’
patient : or ce dossier serait en contradictiordémnentale avec les libertés. Il faut trouver un emogerme
mais ce compromis est difficile & déterminer.

Il existe un troisieme obstacle : derriére I'usagéoyen, peut se dissimuler un consumériste pnaged
Nous courons un risque d’évolution vers la judis@ation de la santé, méme si les recours en justice
n‘augmentent pas particulierement pour I'heuregBResaussi de développer une médecine défensive, don
I'objectif principal serait de protéger le profemsnel contre le risque de recours.

VI. Une confiance fasse a une conscience

L’idée d’'une relation thérapeutique idéale est lgueonscience du professionnel rencontre la cooéiate
'usager. Je vous ferai part d’'une enquéte suetagption des populations, et le niveau de condiane les
personnes des différentes cultures peuvent awimmes envers les autres.

D’aprés l'ouvrage « La société de défiance : contrieemodele social frangais s’autodétruit », deguétes
d’opinion montrent que les Frangais ont un niveawdéfiance trés élevé par rapport a celui obseans tes
autres pays. 21 % seulement déclarent faire cardianix autres, contre 60 % des Scandinaves, 506s% de
Chinois, et 40 % des Anglo-Saxons. Il existe donc«umicroclimat » en France, qui ne facilite pas le
échanges entre les usagers et les professionmels/|'affirmation d’'une défiance croissante visia-des
institutions : Parlement, justice, syndicats maissa institutions de santé. Il y a peut étre uwdilaa
réaliser sur cette méfiance.

L'usager « caution » est a mon sens un autre risgee usagers nous ont rappelé aujourd’hui qu'ils
entendaient étre réellement présents et qu’ilsosa@iguillonner leurs interlocuteurs.
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VII. Vers un nouveau partage des responsabilités

L’idée de nouveau partage des responsabilités mélseplus pertinente que celle d'un rééquilibrage d
pouvoirs. En effet je pense que nous ne réduirassl’asymétrie de I'information. Un récent Bulletie
I'Ordre titrait « La maturité des patients, une chance pour leeByss de santé bes professionnels ont
compris que les usagers étaient des interlocutepest entiére, et qu'’il fallait rendre des compians les
années 1960 des sociologues tels que Talcott Paesdtiiot Freidson avaient décrit la professioriceie
comme l'idéaltype de la profession exergant un powliscrétionnaire. C’était vrai a I'époque, aloxse le
rapport médecin-malade était d’ordre paternalisigiourd’hui les rapports de pouvoir ont évolué. Les
professionnels se sont mobilisés pour tenter ddreedes comptes et répondre ainsi a une demande. La
Conférence régionale de santé est I'un des esgein@iggiés pour établir ce dialogue que nous appel
tous de nos voeux.

Je vous propose d’entamer la table ronde et, emigprelieu, je suggere a chaque intervenant de se
présenter.

Gérard CHABANON
Je suis médiateur du CHU depuis deux mois. J'affoimeation en bactériologie hygiene.

Guy CASTEL

Je suis un des trois représentants des usagersnseilCd’administration du CHU. J'ai été présenidiie

de I'Association de défense des consommateurs Qumesi€? Je me satisfais que ces journées soient
présentées comme un regard croisé. Mon point destueelui de I'usager « lambda ». A ce titre ggiéai
parfois avec passion. Je ne tiens pas a figuremeoneprésentant ou professionnel de la santé, ¢ je
m’exprimerai pas en tant que militant.

Avant de découvrir le monde de I'hépital, j'avai® €onfronté & la souffrance sociale en travailkaunt
Restos du Cceur. En tant que représentant des sdagesuffrance des patients me préoccupe mais je n
peux ignorer celle des soignants, ni la solitudarddecin. Je souhaite privilégier I'échange, I'éeple
travail en commun plus que la confrontation. Jesmie préoccupé, n'étant pas a la CRUQPC, d’étreusér

les patients pouvaient exprimer ce qu’ils avaieuira : je souhaite qu’ils puissent étre entendusyne
réponse puisse étre apportée, et qu'une solutioss@uétre trouvée et communiquée en cas de
disfonctionnement.

Myléne COULAUD

J'apporterai un regard particulier de ce que vilestacteurs de la pédiatrie : la confiance imgigutant
I'enfant que la présence des parents. Ces demmiens pas toujours été acceptés en pédiatrie sdegces

se sont ouverts a eux dans les années 1970. Lal@iecdroits de I'enfant est parue dans les anth68s,
suivie de la Charte européenne de I'enfant hosgpdtaDes questions ont émergé dans les services de
pédiatrie. En effet, parler de relation de confgncest certes évoquer la qualité des soins, masi la
présence des parents a nos cotés dans les sateicsns. A ce jour, 'une des priorités en pédiatist
I'accueil des enfants mais aussi de leur famille. respect et I'écoute sont mis en avant par tosis le
soignants. Au-dela de cette place importante doarlédamille, une place est faite aux enfantsean des
secteurs hospitaliers : une école en pédiatrie, sddles de jeux, des ludothéques, des espaces pour
adolescents. Une place particuliere est réserveeparents dans les secteurs de pédiatrie, maidsiee
aussi une maison pour les accueillir. Des projetsctirants et ouverts sont menés en pédiatriais no
sommes en train d’humaniser le secteur de chiruegiggermettant d’accueillir des parents en chambre
seuls, en créant des lits de HAD néonatale, dex lkangourou »... autant de projets qui nous peromstt

de gagner la confiance des parents.
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De la salle
Combien y a-t-il de chambres individuelles en péi&?

Myléne COULAUD

Nous avons encore des chambres doubles mais rfons auvrir un secteur supplémentaire de chiruegie
janvier : apres cette ouverture, il n’y aura plusune chambre double dans ce secteur. Nous ne mp®uvo
pas accueillir les deux parents au sein des uni@sés ils peuvent utiliser la Maison des parents. E
réanimation ou en néonatologie, le choix actuestnpas d’accueillir les parents la nuit, mais nausns
ouvert ces services aux parents. lls peuvent da@narMaison des parents et venir voir, la nuimoent se
porte leur enfant.

De la salle

Les chambres & deux lits posent de réelles difBsudt devraient étre supprimées : certains panents
s’entendent pas entre eux. Ces situations créerdatles tensions, que subissent aussi les sognant

Myléne COULAUD
C’est bien le projet que nous mettrons en ceuvigges comptons poursuivre dans cette direction.

Alain GRAND
Comment évoluent les rapports entre les professisret les parents ?

Myléne COULAUD

Les exigences des parents vont croissant, qu'stiesit liées a leur présence dans les servicesisauvis
des soins prodigués a leurs enfants. C’est le mgm#iculier des parents dont les enfants soetrdst de
maladies chroniques : les parents ont I'habitudeattains soignants et connaissent parfaitemersolies. .
Il faut du temps pour créer la confiance avecéesgs infirmieres ou auxiliaires.

Une éleve de Master Santé Publique

Madame Fraissenet, qu’entendez-vous par « professi® de santé» lorsque vous évoquez les
représentants des usagers ?

Jacqueline FRAISSENET

Cette expression signifie que ces représentantséfesat des compétences : nous avons inscrit ce term
entre guillemets, et jai évoqué des professionralsl systeme de santé ». Le systeme de santé dempo
différents professionnels : les soignants, les athtnatifs, mais aussi les représentants des usagerils
sont des partenaires reconnus pour leurs compétence

Nathalie DEBAR, Présidente UFC Que Choisir ? Toulose

L’'UFC Que Choisir s’oppose a ce que les représéntdes usagers deviennent des professionnels tie san
Nous tenons absolument & représenter les usagessutiaesprit profane, néophyte : nous sommes les
« Candide », et nous avons vocation a ramenerbatd® niveau des usagers pour que les professsonne
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sortent de leur prisme purement technique. Nouson'® nullement la prétention d’avoir les mémes
compétences que les professionnels.

Alain GRAND
Il s’agit 1a d’un débat philosophique et sémantique

Jacqueline FRAISSENET

Le représentant n'est pas un professionnel quisanmes compétences que les autres. C'est un
professionnel « naif » : lorsque j'évoque ses cdenues, cela témoigne du fait qu'il rassemble les pl
possible d'informations et qu'il représente le greuauquel il appartient. Il possede une somme
d’expérience issue des échanges au sein d’'uneiatssocd’'un collectif. Pour représenter les usagee
représentant doit impérativement ne pas étre igedsonnel soignant.

Monique CAVALIER

Du point de vue de I'Etablissement, le fait d’avainsi un représentant des usagers issu de I'extéri
constitue un réel apport : nous pouvons lui exgiquos difficultés, a la suite de réclamationsepa@ample.

Il s’agit d’un ceil extérieur qui porte le regardldesociété sur nos affaires internes. C'est, éruse source
de progres.

Dominique SURLES

Je souhaite évoquer la représentation au ComitFatection des personnes, qui existe depuis lorgem
ces commissions comportent 14 siéges (et autargugpléants), dont deux représentants des usagers.
Siegent également des meédecins, des épidémiolsgides juristes etc. Le vote sur un protocole de
recherche ne peut étre acquis sans un vote au rdesmsusagers. De fait notre rdle est reconnu, et
I'efficacité est au rendez-vous : les représentdatsusagers doivent s’organiser entre eux pourersk
présence de I'un d’entre eux au moins lors dessvdr outre, ils percoivent une indemnité de trartsgi

est parfois utile de s’inspirer de tels modelegp® qui fonctionnent bien.

Dans ces commissions nous ne nous substituongmariteaux professionnels de santé, mais en tant que
représentants d’'usagers, nous assumons en toupetame le rle qui nous a été conféré par ladlonon

sens le terme « professionnel de santé » est nabichil évoque a mon sens des classifications,
éventuellement des validations d’acquis, mais akstout autre débat. Je sais néanmoins que decer
terme, Jacqueline Fraissenet sous entend la conugéée la reconnaissance.

Alain GRAND

Ce terme «professionnel» me semble difficlemeatevable. Un représentant des usagers doit
effectivement posséder des compétences, faire @réevigueur, doit pouvoir suivre des formationsirpo
s’initier a l'univers complexe de la santé. C’esind dans une mesure intermédiaire que se trougera |
compétence de l'usager qui, d’'aprés les textese nes « Candide ». Il devra parfois porter une lgaro
décalée par rapport a des intéréts professionmefgeu trop spécifiques. Pierre Gauthier a souligumé
existait diverses figures de l'usager, le militdnisager caution etc.
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Pascal DERO

Cette idée de professionnalisation signifie qu'@uiveau représentant des usagers qui prend sesofenct
est encore « naif ». Pour autant, aprés quelquasearde pratique, il devient moins naif et conbsib
mieux le fonctionnement du CHU ou d’autres struesude santé qu’un quidam. Il lui faut néanmoins
conserver son regard extérieur et indépendanteneet « professionnalisation » n’est pas le plus@ape :

il faudrait parler d’intégration dans le systéemesdaté.

Alain GRAND
Il s’agirait donc plutét d’'une forme de socialigatidans le systéeme de santé, et d’apprentissage.

Gérard CHABANON

La médiation est un exemple éclairant de ce ques pawvons dénommer un usager et de ce que nous
pouvons dénommer un patient. Dans la plupart desw# personne qui fait une réclamation peut étre
considérée comme naive : elle a peu de connaissaméene si a la marge certaines personnes parvienne
a monter des dossiers trés bien renseignés a ItBidrmations récupérées sur Internet notammaAnt.
I'opposé, nous avons parfois affaire a des personoe appartiennent au personnel de soins, médical
non meédical. Or le discours de la médiation, I'éeple temps de reconnaissance et de compréhexsion,
étre toujours le méme quelle que soit la formatidtiale des participants a 'audience de médiatibbn
existe aussi bien des patients « professionnelsdothaine médical mais aussi des interlocuteussriagéfs
aupres desquels nous faisons une démarche d’etptict de clarification, pour aborder les situaticans
nous enfermer dans une forme de culture du secret.

De la salle

Il faut prendre en considération et écouter cedisent les représentants des usagers. Ces demgiesmnt
pas des professionnels mais ils doivent comprendrqui s’est passé exactement lorsqu’une personne a
exprimé une plainte. lls doivent pouvoir accompagiessister ces personnes.

Gérard CHABANON

Effectivement. La médiation comporte plusieurs ésapmportantes. En premier lieu il faut considérer
gu’une personne qui décide de formuler une récliamdait une démarche : elle lance un appel qu’elle
souhaite étre entendu. Il est essentiel pour ll&skment de se montrer réactif. Trés rapidemérmtoit
signifier qu’il a regu cette réclamation et laneé Hémarches nécessaires. En tant que médiateacojs
aussi des lettres de satisfaction, souvent liédaiigue notre réaction a été trés rapide. |l tnfes rare que
les personnes se satisfassent que ce premieresige=t ait été entendu, et ne poursuivent pas pindd
démarche de médiation.

La deuxieme étape fondamentale est I'écoute, auenbde I'audience : il faut prendre le temps négiess
pour que chacun comprenne bien la situation quait lfobjet d’une réclamation. Un compte rendu
d’audience est rédigé par écrit, permettant desgtas que les échanges et les messages ont biperétes.

De la salle

Il est important aussi que les patients adressemtréclamation pendant qu’ils sont hospitalisése8ains
attendent quelques mois aprés leur sortie de abpi se peut qu’ils aient eu peur de représsiltai qu’ils
aient attendu de pouvoir s’informer sur Internat;ilg aient échangé avec une personne de confiance
souvent leur conjoint. Les professionnels peuvént gurpris du caractere tardif des réclamatiorsst@
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nous, représentants des usagers, de conseillgvemsannes hospitalisées d’avoir le courage de esSadr
au professionnel de santé dés lors qu’un problémgose, pour que la confiance s’installe. Il faue de
malade devienne un véritable partenaire de sa.santé

Alain GRAND

La défiance que jai évoquée, dans la société &imec n'est-elle pas un facteur déstabilisant de ce
relations ?

Gérard CHABANON

Effectivement, le réglement des problématiquesdé&sitant plus aisé que les personnes intervieneent
amont. Récemment, un membre de la famille d’'unepathospitalisé a contacté la Direction des affaire
juridiques, qui a saisi la médiation. Je suis weau par téléphone, et la situation s’est amélieaine
demi-journée seulement. La personne s’est déclagse satisfaite. Ce cas ne donnera pas lieu a une
médiation. Le fait que le délai de réaction puiése important apres la sortie d’hospitalisati@ntipeut

étre pour une part au fait que certaines personiosent pas faire de réclamation, ou méconnaidsent
médiation. La médiation se doit donc de communicgierson existence méme. Néanmoins, ce délai se
constate, de maniére générale, pour 'engagemerd@wearches contentieuses vis-a-vis d’un établissem

La prise de conscience est relativement décalée.

De la salle
Ce phénoméne tient a une crainte des représailles.

Alain GRAND
Dans le contexte sociétal actuglid des conditions d’établissement d’une relation atgience ?

Francis RATIER

Toutes les fonctions d’autorité, et non pas seuhtrfes médecins, patissent de la défiance. Toctieevi
considere que les sociétés modernes sont margaéem@ égalité de condition. Il n'est pas systémoati
gu’une confiance s’adresse a une conscience : @i la confiance d’'une personne s’adresse paioi
parité, a égalité, a quelqu’'un qui est comme dle.fait la dissymétrie ne fonctionne pas de la méme
maniére. C'est sans doute ce que vivent les ermdligrégalement, alors gu'il fit un temps ou la &ou
grise valait elle-méme fonction d’autorité. Les @igaants aujourd’hui parviennent plus ou moins kien
faire preuve d’autorité : I'équation personnellegobeaucoup plus, alors que la fonction symboljque
moins.

Par ailleurs la médecine a considéré en partie lgaeapports scientifiques et techniques pouvaient
remplacer la conscience. De sorte que lorsqu’elleaive dans une situation d’indétermination, n(pari

est nécessaire, la médecine en appelle a la cosefiam nom de la conscience, alors qu’on s’est sélrés
elle en tant que technique. De fait les rapportg gaelques peu brouillés. Ce sont |a des paraddeda
thématique égalitaire, alors qu’auparavant les ehige réglaient d’'une autre maniere.

Enfin pour adresser une plainte, il faut postulg€r @xiste un ordre des choses, et postuler gl aequel
on s’adresse peut y étre sensible. Il faut peet{@distuler que celui & qui on s’adresse est lui endoomis
a un ordre des choses. Il faut donc se trouver daassituation psychique trés particuliére pourriexer
une plainte : c’est un appel, une demande, quediftl’une revendication.
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Raymonde REIGNOUX, Alzheimer 31

J'ai assisté aux Assises régionales de la sarAég ou la professionnalisation des aidants ad&éattue.
Madame Coulaud a évoqué quant a elle I'implicaties parents dans les soins apportés aux enfargdedan
cadre de I'HAD. Si les usagers interviennent dansyisttme de soins, il me semble inévitable que ces
derniers donnent leur avis sur le soin lui-méme.

Alain GRAND

Il se produit une forme de rééquilibrage. Le Quéthepuis 1995 a mis en place une politique de geira
ambulatoire » : une série de responsabilités, ypesntechniques, ont été transférées des profesi®aux
usagers. Ainsi, il faut se méfier que la promotilenl’'usager n’aboutisse pas a un tel transferthdege du
professionnel vers I'entourage et les aidantssteahqui serait sans doute mal vécu en France.

Dominique SURLES

Nous avons souvent assisté a ce débat sur le edlaidant en hospitalisation & domicile. La denmaedt
forte de la part des familles et du milieu assdcditiccéder, par une validation des acquis, a néedle
professionnalisation. La représentation des usaderd la |égitimité est issue des associationslisengue
bien de I'action bénévole d’'un usager, d'un aidant.faut se garder de faire cette confusion. Ontpeu
certes imaginer qu'a la longue, les aidants acquotéun statut ou une compétence, mais il en estraaht
de la représentation : il ne s’agit pas d’une famctnais un mandat.

Par ailleurs, je m'interroge, alors que nous palde communication depuis hier, sur ce qu’il endest
« faire savoir » auprés de ceux qui fréquenteidipital et qui ne savent pas lire ou écrire ? Qeideux qui
ne parlent pas notre langue, ou de l'informatios m@lvoyants par exemple ?

Monique CAVALIER

Nous nous organisons pour recueillir 'expressian abs patients. Nous recourons a des prestations
d’interprétariat y compris dans des langues raoes permettre a chacun de s’exprimer et de dialoguec
les soignants. Nous menons aussi des actions degarmlentendants.

Ginette ARIAS

Un usager qui émet une réclamation a dépasséde dela naiveté. Lors des réunions mensuellesous
organisons, des usagers « de base » concernéspgathblogie Alzheimer ou apparentée font étaetimurs
négatifs d’'établissements divers et variés : orsno@ parvenons pas a obtenir des écrits, car egenss
peuvent éprouver une crainte et manquer de coidtiee personne qui dépose une réclamation a dépass
ce stade. Elle a réfléchi et se sent capable defiate & un professionnel.

En outre France Alzheimer est un pourvoyeur deéssprtants des usagers dans les établissements de
Haute-Garonne. Nos représentants n’ont nullemesetgiment d'étre des « faire valoir » : ils béciéft
d’une réelle considération, et c’est pour celalgwontinuent a assurer leur mission.

Jacqueline FRAISSENET

L’enquéte sur la défiance que vous avez évoquéeecnait-elle les établissements de santé ou la
population générale ?
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Alain GRAND
Elle concerne la population générale.

Jacqueline FRAISSENET

Ses résultats semblent contradictoires avec leiggrage de Madame Cavalier, qui montre que la cooia
dans I'établissement est demeurée élevée mémewapeesident grave survenu au CHU. Par ailleursieon
peut faire porter aux usagers I'exigence du risggr®, sauf a considérer qu’ils n'ont pas de capabi
réflexion. Les usagers ont aussi du recul par rdgpoertaines situations.

Alain GRAND

Effectivement la confiance s’est maintenue mémeespune affaire importante survenue au CHU.
L’ouvrage que j'ai cité, et 'enquéte internatiomalur la défiance, valent ce qu’ils valent. Pdeaibk, nous
avons vivement débattu de la question des infestioosocomiales a la Société francaise d’hygiene
hospitaliére. J'ai évoqué ce sujet, car il s'agitla préoccupation premiére de certains militassoaatifs

qui souhaiteraient que ces infections soient totalg éradiquées. Plus une pathologie est margdsaie

une société, plus elle suscite de vives réactiasst le paradoxe de Tocqueville. Ainsi, I'effidgcet les
progrés accomplis pour réduire les risques ne past nécessairement reconnus car les cas résiduels
suscitent une surréactivité des associations etngesas. Certaines associations militantes poussepeu

trop leurs revendications. Une telle attitude eawérer contreproductive.

Monique CAVALIER
Nous ne savons pas calculer I'acceptabilité d'wgué dans le domaine de la santé, contrairement a

I'industrie par exemple qui définit des seuils. prablématique des rendements décroissants a ég@é&wo
pour les maladies nosocomiales : en-deca d’unineséail, le rapport cot/utilité ne justifie pld&gir. Or
en matiere de risque lié a la transfusion par exemmous sommes trés au-dela de cette limite miesures
prises pour continuer a sécuriser la transfusiars iacent au-dela de toutes les sécurités quabias ; le
colt/bénéfice est extrémement résiduel. Cela tenfait que la France considére que le risque ligé a
transfusion est inacceptable, a tel point qu’orguestionne plus nos dispositifs. A l'inverse daegains

domaines I'acceptabilité du risque demeure tréete for

A mon sens les usagers ne sont nullement naifsguernous discutons avec eux, ils portent toujoars
regard trés différent de celui des professionnetsl’acceptabilité du risque. Alors que le professiel
connait I'explication de tel ou tel disfonctionnemhet s’y habitue, le regard extérieur de I'usgy@é&sente
un réel intérét pour nous car ce dernier nous dé qui n’est pas normal ».

Jean Francois ZIMMERMANN

Je regrette de ne jamais entendre parler de l& samhme richesse. Les dépenses de santé en France
représentent 11 % du PIB. Il s’agit d'ailleurs d'urdicateur quantitatif seulement, et qui n'a pas d
pertinence au plan qualitatif. Ces dépenses de saptésentent, aux Etats-Unis, 14,5 % du PIB,as#ch
que 47 millions d’Américains vivent sans protectgociale. Par ailleurs, une étude de la DRESS montr
que la santé représente en France 12,5 % du Plrmes d’emplois directs et indirects. Je m'étogue

cette démonstration simple, comparant le colt deatdé et les emplois générés, ne soit jamais amse
avant.
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Alain GRAND

Cette démonstration ne me semble pas aussi sidwée. 11 % du PIB, les dépenses de santé en France s
placent en deuxiéme position au niveau mondialsapedles des Etats-Unis. La santé induit effectamem
des emplois et contribue a la production de richesgis nous sommes dans une situation de déftoite
déficit finance des dépenses de consommation ctayrquni seront payées par les générations futures.

Un intervenant

Un économiste se demandait récemment pourquoifleitdde la Sécurité Sociale était sans arrét mis e
avant, alors que les dépenses du Ministere de ¢&thn Nationale ou du Ministére de la Défense par
exemple n’étaient jamais évoquées sous cet andhudra que nous nous posions cette question r# fo
dans le cadre d’'un débat national : que voulonsmmmsacrer a la dépense publique en matiére ¢& 3an
Soit nous voulons maintenir un systéeme solidai@ Bous nous orientons vers un systeme privé.
Néanmoins, dans cette derniére hypothese, je gpresee serait un échec que de voir les patienepses
aux urgences uniguement s’ils sont solvables, fdeiteouverture sociale.

Alain GRAND

Nous sommes d’accord. Pour autant I'objet de mapgs était de dire aux usagers que notre marge de
manceuvre était étroite, et que tous les soins pagticulier des thérapeutiques trées sophistiquées —
pourront pas nécessairement étre financés pardtAsse Maladie. C’est la vraie nature du débat.

Dominique SURLES

Les usagers savent pertinemment que le déficindeturité sociale ne tient pas aux dépenses @& san
mais bien aux entrées. On pourrait en effet décglex les recettes ne sont plus proportionnées aux
dépenses. Il s’agit bien la d’'une responsabilitéective, d’'un probléme politique qu'’il faut renvelya nos
élus. Je ne pense pas que les dépenses de sanmténgerg de maniere si « terrifiante » eu égard a la
croissance déemographique. Le probléeme des nouveaitements se pose effectivement, mais leur @ix e
aussi susceptible de diminuer s’ils sont utilisésneasse. La encore il s’agit d’'un probleme de choix
politique que de faire ou non cet effort financiea. santé reléve de ce choix au méme titre queitation,

la justice ou I'armée.

Martine RIGAL, Cadre supérieur de rééducation

J'ai exercé en tant que kinésithérapeute a I'hbpiés enfants. Dans ce domaine sensible, nous semme
confrontés, et nous sommes en relation, avec lesnfsa Le comportement de I'enfant dépend de leur
réactivité. Par ailleurs, nous invitions les pasetienfants malades chroniques & prendre parpéda en
charge a domicile : @ mon sens, ils sont des fiaues profanes de santé. Il y a une trentainercéan, le
pouvoir du chirurgien avait valeur d’'injonctiona famille n’avait pas de réel choix, et se heurdaide
réelles difficultés de prise en charge (psychologigmatérielle ou de professionnalisation). A fades
années 1990 j'ai effectué un travail de recherche gémontrer que ce travail profane de santé camipo
des difficultés : des enquétes nous ont révelélgsiattentes de la famille et celles des profesgisn
n'étaient pas en relation. Ces résultats nous eatdoup aidé a réfléchir a la maniére de proposer u
thérapeutique plutdt que de la présenter commenjmection. Dans la prise en charge de la mucostsxe

en particulier, et concernant les maladies chra@sgen général, je pense que les aidants serornusiem
plus sollicités. Comment nous, professionnels, pagwnous répondre a ces travailleurs profanesmé 8a
Cette question mérite une réflexion approfondie.
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Alain GRAND
Elle renvoie a la problématique du glissement éekéds.

Guy CASTEL

Lors d’'une récente journée consacrée a la HAD mows sommes posé la question de I'accompagnement
et du suivi de traitement chez les personnes qui sbospitalisées » chez elles. Ces situatiommnseans
doute de plus en plus nombreuses, car elles comdspt & un souhait des usagers. Or si ces pesanne
domicile sont isolées, agées et handicapées, stias completement dépendantes : il semble difficile
d’envisager qu’elles soient pris en charge a 10fa%des professionnels. Des aidants, soit desmpegsale
I'entourage, soit issues de services particuligosirraient étre formées pour rendre ces servicksracile.

J'ai évoqué ce sujet avec le doyen de Rangueilsgmublait tres intéressé par I'idée de former idards. ||

ne s’agit pas de créer des professionnels de ganié&abais » mais bien de permettre a des persaoumée
souhaiteraient d’effectuer des actes simples m&aat pas d’'une pratique professionnelle.

Quant aux plaintes et aux réclamations, elles éahsouvent & un manque de dialogue. Le patiens da
I'incertitude, a pu dramatiser une situation akpn&ine simple information aurait suffi a le rassufEnsi il

est essentiel que le personnel de I'hopital vailléchange et a I'écoute. Enfin I'éducation thénatique du
malade est importante afin qu’il comprenne biersigaation, et puisse avoir le choix de courir umno
certains risques.

De la salle

Nous débutons a France Alzheimer une activité dedton de l'aidant. Nous la pratiguons de maniére
informelle depuis la création de France Alzheinmaarles anciens, par la force des choses, appreraign
familles nouvelles a prendre en charge leur maleeglan Alzheimer a ouvert la possibilité et avorées
financements pour que des binbmes de bénévolest smastitués. Une expérimentation a été réalisée.
Cette démarche s’inscrit en complémentarité desrecd’éducation thérapeutique du Gérontopdle Ainsi
nous apportons aux aidants des outils pour quedades puissent rester & domicile, sans que edésse

au détriment des professionnels.

Suzanne BAILLIF, Association pour le renouveau ded relation patient — soignant en Midi-Pyrénées

Si les aidants jouent un réle, ils le font surtpat amour, par reconnaissance, en particulier -vis-ae
leurs parents. Ainsi lorsque ma mére entrait dplitad j’'étais une véritable auxiliaire de soins.id&-t-il au
CHU une structure pour les dialyses péritonéalée® malades sont les parents pauvres de la négierolo
En outre lorsque ma mére hospitalisée recevaibim # m'était demandé de sortir de sa chambrestithe
que I'humanisation doit progresser : les aidants,spnt des auxiliaires précieux de santé, doiére
respectés. Il faut notamment leur permettre d’sess@ix soins.

Alain GRAND
Cela souleve aussi un probléme de respect de kEupaes patients.

Myléne COULAUD

Les premiéres chambres mére-enfant en pédiat@midades années 1970. Il a fallu beaucoup de teoys p
accepter de travailler en collaboration avec legms, et cela n’est pas nécessairement aisé posiies
soignants aujourd’hui. Nous sollicitons néanmoapiésence des parents, et il nous arrive parfémerde
ne pas comprendre leur absence. L'acceptation ttke @&marche de collaboration, qui en pédiatriedai

Toulouse, les 9 et 10 novembre 2009 73



La qualité a I'hopital CHU Toulouse, Conférencegi®éale de Santé Midi-Pyrénées

parent un acteur de soin, prendra certainementeunde temps dans les services ou des adultes sont
hospitalisés. C’est une question de confiance e¢sigect mutuel, méme si les soignants peuvervie au
départ comme une perte de temps. Une véritablexiéfi sur I'organisation des soins doit étre menggs

les mentalités évoluent d’ores et déja.

Jacqueline FRAISSENET

En tant que déléguée de I'Union nationale des atiamilles de malades psychiques, j'estime quélk
des aidants est important. Ce n’est pas un rokubstitution aux soignants mais plutoét de consenvatu
lien. Les familles ont besoin d’accompagnement @msaurer ce role. Il faut aussi travailler surrisgen
compte de I'entourage de l'usager, qui est fondaahem particulier pour les malades chroniquessdare
relation de confiance et non pas d’opposition.

Alain GRAND

La confrontation de deux espaces, I'un professibanec ses regles propres, et I'autre symboliquegép
intimiste, est relativement difficile a arbitrerafcis Ratier pourrait peut étre nous éclairerceusujet.

Francis RATIER

Il semble qu’en général la question de la partttgpades usagers au systeme de santé confronte a un
difficile rencontre entre deux choses incommendaglgui ont été signifiées par Canguilhem : laauis

du médecin, et la maladie du malade. Pour qu’il gpérant le médecin ne doit pas étre trop idéntfi
malade et doit donc conserver une certaine distdPma@r que I'usager soit susceptible d’apportedayes
chose de différent, il ne faut pas gu’il soit uprefessionnel de la profession » : il doit étre auoar par une
singularité absolue, une subjectivité. Cela fadtiltBurs de I'usager quel que soit son niveau dlinfation

un naif de fonction, ontologique, eu égard a laydigtrie de la position qu’il occupe.

Quant a I'acceptabilité, Michel Foucault considgu&g un moment déterminé — entre le XVlle et le N&/I
siecles — le pouvoir s’est intéressé non plus aitdiee mais aux facteurs de vie de la populafespérance
de vie...). Il devient un pouvoir sur la vie ou ubiepouvoir », qui ne raisonne plus en termes detsuy
d’individu mais de population. Pour parler de I'aptabilité, il existe deux voies. La voie subjeetivqu’est
ce qui est acceptable pour moi & un moment détérfhiQuel que soit I'avancement de la science,inega
choses paraissent pour certains sujets inacceptdtde régularités statistiques ne permettent ggsurs
d’épancher sa douleur de vivre. D’'autre part, paisonner en termes d’acceptabilité calculée,ut fue
I'Etat soit devenu un état de population. Or pour @st confronté a l'inacceptable, c’est relativame
« inentendable ».

Alain GRAND

Nous sommes la au coeur de la relation intime dg soi se confrontent les univers. Il ne peut y maaie
niveau que des contradictions, qui doivent étreadgéfes: les échanges que nous organisons sont
probablement utiles de ce point de vue.

Concernant le livret d’accuell, la loi du 4 mar€92@onne un droit a I'information. Mais il pourraiister
également un droit & « pas trop d’information » Bgemple les publicités morbides (pour les pompes
funébres notamment) qui figurent sur les livretacdueil de certains établissements ne véhiculentupa
message rassurant ! Nous avons débattu au CCLIAlgleestion de savoir jusqu’a quel niveau inforiesr

patients des risques qu'ils vont encourir. Quek¢ la juste mesure de l'information a apporter pour
conforter, rassurer, tout en informant des risques
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Marie-Claude SUDRE

Nous avons eu le souci de réduire le volume d’'mfaron figurant sur le livret du CHU, qui je le pige

est financé par linstitution. Ce livret a été pes exemple par le Ministére. Nous tenterons endere
I'améliorer et de synthétiser les données qu’il porte, mais certaines informations n’en demeurest p
moins réglementaires. Les livrets des cliniquevéas sont bien moins complets. Enfin, je suis peu
favorable a la présence de publicité dans cedsivre

Genevieve MORENO

Des logiques différentes s’affrontent dans la rehaentre soignant et usager. Une recherche dainejue
j'ai réalisée sur la prise en charge des traunmtisgniens m’'a montrée que la prise en comptesdpect
du lien affectif des familles pouvait dénouer baas conflits et des angoisses, et faciliter le.sbbinous
faut donc poursuivre ce travail, car la seule lagignédicale n’est pas toujours facile a entendre [&s
familles.

Par ailleurs, il faut effectivement accompagnerdiglnts qui interviennent, dans certaines limigesHAD

et pour les pathologies cliniques soignées a dtenicet accompagnement doit porter sur le geste
technique, permettre de donner des informationss ffe&compagnement psychologique est indispensable
car les aidants peinent a tenir dans la durée. Aéb€c, une expérience a été menée qui permetiait &
moment aux familles prenant en charge des trau@satisiniens d’avoir un interlocuteur, et de demagade
ce que le patient puisse étre repris en chardedgital. Elles étaient également accompagnées aéggope
mobile. Ces familles pouvaient ainsi tenir danduege. C’est sans doute une piste a suivre.

Alain GRAND

La problématique des aidants et de leur prise emgehapparait de plus en plus clairement dans nos
établissements. Les Assises régionales a Albi magmhont permis de traiter de ce sujet.

De la salle
La premiére journée mondiale des aidants Alzheareu lieu.

Alain GRAND

Au travers des divers rapports produits par les&ences régionales de santé, et de la réflexioréma la
DHOS, avez-vous observé des différences entreélgions francaises sur ces thématiques des prises en
charge et des relations entre usagers et profesdof

Isabelle MANZI

L’expérience de la DHOS est récente puisque noason’s examiné les premiers rapports que I'an dernie
Entre les premiers et deuxiemes rapports que n@mmsaecus a ce stade, nous constatons un neepregr
termes de contenu (les informations sont plus fiesjnet de qualité. Cette progression est néanmoins
différente selon les régions. Les themes abordésretativement proches dans les différentes ré&gion

Jean-Louis SAN MARCO

Si disparité il y a, il s'agit plus d’'une disparith niveau d’investissement des CRS et des formstio
spécialisées que d’une diversité d'état d’espran®tous les cas, nous voyons apparaitre la péirgpee
la prise en charge du malade chronique. Un malbgey 30 ans, devait se contenter d’obéir lordggtait
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soigné. Aujourd’hui, il est sur le front en permace. Il a besoin d’étre aidé et représenté. Ce sroent
vers un nouveau type de relation entre médecin aada — ou le patient et son entourage sont des
participants actifs — ne s’opére pas sans difficutt se situe dans la méme philosophie que I'didunca
thérapeutique. Il permettra d’établir un nouveawend'efficacité, méme si certains médecins y sanbee
réticents.

Alain GRAND

Un guide méthodologique a été produit sur le rappelatif au respect des droits des usagers, dmnt |
exigences étaient telles que nous n'avons pu répogd'a quelques unes d’entre elles. Je remercie la
commission pour ce travail considérable. Néanmomsel niveau d’exigence peut s’avérer démotivaht :
faudrait que les guides de rédaction des rappertsons placent pas d’emblée en situation d’écheoient
adaptés a la réalité du terrain.

Isabelle MANZI

Nous avons entendu ce message. Ce guide a étéaftatuincertation avec les représentants de la &@NS
des CRS. Ces exigences tenaient a la crainte géadisant des enquétes ponctuelles, les établisgeme
concernés soient tentés de ne travailler que legspsur lesquels ils seraient interrogés. Les getppde
CRUQPC ont une utilité pour I'établissement en tpre tel : sans nécessairement renseigner tousies,

il semble important ne serait-ce que de lire cepads. Peut-étre faudra-t-il adopter un systéneaqliéte
méme s’il n'est pas totalement satisfaisant. La [3tf@ le rappelle, joue un réle de facilitateueetendra
les remarques que vous faites pour apporter lesa@ns nécessaires.

Alain GRAND

Notre premier rapport était axé sur les obstaclag@daction du rapport plus que sur les résultats

Jacqueline FRAISSENET

Nous avons présenté aujourd’hui ce rapport powrsueés recommandations de la CNS, selon lesquiglles
était important qu’'une analyse du rapport de la QRQ soit réalisée une année sur deux. Néanmoins il
nous était impossible de remettre ce rapport anterips.

Isabelle MANZI

La DHOS n’est pas responsable de ce calendrie€NLa I'a fixé, une CRS ayant affirmé que ces détais
posaient pas de difficulté. Notre objectif est dmiver un systéme qui soit satisfaisant et qui péende
produire des rapports exploitables.
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Conclusion

Alain GRAND
Président de la Conférence Régionale de Santé ded#Pyrénées

Nous vous remercions pour votre participation. Noesercions la Direction de la qualité et de la
communication pour l'organisation de cette sess#@insi que le Bureau de la Conférence régionale de
santé. Nous avons anticipé le réle futur des CRiSArganisant régulierement, trois fois par an, dkdsats
publics. Des actes de ces journées seront misra gagposition. Il faudra du temps pour s'apprapdes
échanges mais ils nous ont permis d'aborder de reamiproblémes, probablement I'essentiel de celix qu
se posent a I'hneure actuelle dans les relation® ée$ acteurs du systéme de santé. C'est la vocdts
conférences régionales de santé, qui m'apparaigtied lorsqu’elles animent ainsi le débat puhblie.vous
remercie et vous souhaite un bon retour.
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