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Le Nord - Pas-de-Calais est identifié, a raison sans doute, comme la région la plus avancée dans la
mise en ceuvre de ses politiques régionales de santé. La santé, sujet réservé aux experts et aux
techniciens, qui resta des années tabou et qu'’il fallait taire « dans l'intérét de la région » est devenue
sous |’effet d’'une acculturation quasi générale des acteurs et de la population, le sujet d’'une ambition
publique partagée.

Le cadre géographique de cette étude, commandée a I’Observatoire Régional de la Santé par le
Conseil régional Nord - Pas-de-Calais, n’est donc en rien banal ou anodin.

Ou aurait-il été plus favorable, dans quel contexte et sur quel terrain aurait-il été judicieux de
dresser le bilan des réalisations et des « modes de faire » des acteurs du systéeme de santé régional
lorsqu’ils communiquent ou tentent de communiquer avec la population ? A divers titres, le
Nord - Pas-de-Calais représente I'un des milieux parmi les plus favorables au développement d’une
réflexion portant sur la communication du systéme de santé en direction de la population, sur les
enjeux immédiats, induits et différés. Linformation et la communication en santé prennent, en effet,
de plus en plus de place dans la vie quotidienne de nos concitoyens. Les sondages ne démontrent-ils
pas que la santé se situe parmi les toutes premieres préoccupations des Frangais ?
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Le Nord - Pas-de-Calais est identifié, a raison sans
doute, comme la région la plus avancée dans la mise
en ceuvre de ses politiques régionales de santé. S’il
fallait s’en convaincre, il suffit de parcourir les arti-
cles consacrés a la régionalisation, en cours ou pré-
vue, du systéme de santé et de constater qu’un trés
grand nombre de ces publications met en avant
I'entreprise collective réalisée depuis bientdét 15 ans.
La politique de prévention a connu via les Program-
mes Régionaux de Santé non seulement un dévelop-
pement mais a bénéficié aussi d’une adhésion tout a
fait considérable. Entre les années 1999 et 2004, le
deuxieme Schéma d’Organisation Sanitaire a permis
la rénovation et la restructuration d’'une offre de
soins hospitaliere qui en avait grand besoin, en met-
tant sur la voie des projets et du mouvement des
structures de soins que lI'on pouvait penser structu-
rellement immobiles. De vastes campagnes régiona-
les sont lancées. Des partenariats, hier peu fonction-
nels voire peu imaginables, prévoient d’achever le
maillage de I'offre régionale.

La santé, sujet réservé aux experts et aux techni-
ciens, qui resta des années tabou et qu’il fallait taire
« dans l'intérét de la région » est devenue sous
I'effet d’'une acculturation quasi générale des acteurs
et de la population, le sujet d’'une ambition publique
partagée.

Et pourtant, méme si I’état de santé des habitants du
Nord — Pas-de-Calais progresse, il demeure marqué
par une accumulation de difficultés anormalement
nombreuses et creusées pour une région francaise.

Le cadre géographique de cette étude, commandée a
I'Observatoire Régional de la Santé par le Conseil
Régional Nord — Pas-de-Calais, n’est donc en rien
banal ou anodin.

Ou aurait-il été plus favorable, dans quel contexte et
sur quel terrain aurait-il été judicieux de dresser le
bilan des réalisations et des « modes de faire » des
acteurs du systéme de santé régional lorsqu’ils
communiquent ou tentent de communiquer avec la
population ? A divers titres, le Nord — Pas-de-Calais
représente I'un des milieux les plus favorables au
développement d’'une réflexion portant sur la com-
munication du systeme de santé en direction de la
population, sur les enjeux immédiats, induits et diffé-
rés.

C’est dans cette mesure que nous espérons que cette
contribution pourra trouver un écho et une utilité
dans d’autres régions, dans d’autres territoires, au-
prés d’autres publics afin que I'intelligence des atten-
tes et des besoins, c’est-a-dire la capacité de com-
prendre la population et de lui répondre, puisse
s’améliorer a la hauteur des besoins des aujourd’hui
ressentis tant par les responsables d’établissement,
les agents de prévention, les collectivités locales sans
oublier les services centraux des ministéres.

Introduction

L'information assurément et parfois la communica-
tion en santé prennent de plus en plus de place, tant
dans la vie quotidienne de nos concitoyens que dans
les besoins exprimés et ressentis par les profession-
nels de ce champ. Le service d’information et de
communication du ministéere de la Santé dénombre la
publication, a titre d’exemple, de plus de 900 articles
traitant de la santé, toutes les semaines, dans la
presse francaise. Par ailleurs, les sondages démon-
trent que la santé se situe parmi les toutes premieres
préoccupations des Francais depuis les 10 derniéres
années.

Si cet intérét des Francais pour « la santé », et non
pas seulement pour « leur seule santé » s’explique
tout a la fois par lirruption de nouvelles inquiétudes
-dont parmi les premiéres figurent les risques liés a
I'environnement et au cadre de vie- par une progres-
sion sensible de degrés d’instruction qui engendre un
accroissement du besoin de comprendre et par quel-
ques crises sanitaires nationales ou locales dont les
médias ont abondamment traité, il faut constater que
la nécessité d’informer et d’expliquer n’a été explici-
tement pergue que trés récemment.

Si la « communication de crise » dans la santé a
trouvé a s’exprimer, par la force des choses et en de
multiples occasions, au cours des dix derniéres an-
nées, la communication « par temps calme » de-
meure embryonnaire, sous-développée et pire sous-
intégrée par le systeme de santé et de ce fait, ne
produit pas, ou trés rarement, des réalisations a la
hauteur des enjeux, des besoins, des attentes. Les
réalisations de la communication « par temps
calme » des structures et acteurs du systeme de
santé se contentent souvent des textes et cadres
réglementaires pour certains tres récents, déguisent
son rble potentiel derriére leur application scrupu-
leuse, ou déclarée comme telle.

L'information et la communication, lorsqu’elle existe
effectivement a certes considérablement progressé
sous les effets conjugués des obligations aux diffé-
rents acteurs et structures de santé et de I'expansion
de la prévention et des messages qu’elle souhaite
véhiculer. La chose est bien « dans I'air du temps »,
mais, et c’est logique puisqu’il n’y a guére longtemps
que ceci a été pergu, n’est pas encore maitrisée.
L'objet et les intentions de l'information et de la
communication en santé véhiculés sont neufs et
manquent de maturité. Combien de stratéges locaux,
de décideurs de structures, ne se sont-ils pas égarés
des journées entiéres dans des réflexions lexicogra-
phiques, broyés par le doute lorsqu’il leur a fallu,
seuls ou accompagnés de leurs collaborateurs, trou-
ver la juste dénomination de ces personnes auxquel-
les il leur fallait s’adresser. Fallait-il les nommer
patients, usagers, malades, bénéficiaires, individus,
familles, assurés sociaux, clients, population ou en-
core public-cible ? L’appellation d’assujetti ne laisse
aucun regret, personne ne penserait plus y recourir
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et celle de citoyen semble étre « hors champ ».
Pourtant, la réponse est simple si la question est
clairement posée : a qui veut-on s’adresser ?

La santé en France procéde par acquisitions techni-
ques rapides et par évolutions culturelles lentes,
levant parfois en plusieurs décennies le voile
d’ignorance qui la sépare d’'autres domaines ou
d’autres dimensions sociales. Pour autant la santé
évolue, son périmeéetre d’intervention s’étend, se
gonfle, se dilate au grés de nouveaux enjeux ma-
jeurs de Santé publigue sans cesse renouvelés de-
puis 30 ans, croise la vie quotidienne et I'évolution
de chaque société. Elle suit une double hélice de
progression, de sa technicité d'une part et de son
extension dans le champ social ou sociétal d’autre
part. C'est en procédant ainsi que l'acquisition des
savoir-faire de l'information et de la communication
qui vient de s’initier est actuellement en train de se
constituer.

Le systeme de santé en France, outre des textes
réglementaires, n’a pas cong¢u d’architecture centrali-
sée et pérenne susceptible de toucher I'ensemble de
la population afin de I'informer et de communiquer.
L’essentiel des réalisations est éparse, a comme
motif, comme finalités et comme publics principale-
ment le niveau local. Il est tres intéressant de cons-
tater que, pour une question dont les objectifs peu-
vent étre communs ou partagés, les « modes de
faire » et les outils sont en voie de constitution tout
au plus a I'’échelle régionale et souvent locale, que
fort peu de projets se sont mis en place du centre
vers la périphérie®.

C’est en raison de cette constatation qu’une analyse
des tenants et aboutissants de I'information et de la
communication d’'un systeme de santé, a I'échelle
d’'une région, impose sa pertinence. A quel échelon
est-il possible de dresser I'inventaire, de mener la
critique d'une collection d’initiatives locales : la ré-
gion. Quel est le cadre territorial le plus adapté lors-
qu’il s’agit de proposer des améliorations, de dessi-
ner d’ambitieuses perspectives ? La région encore.
Notre but est d'offrir un diagnostic afin que
I'ensemble des acteurs susceptibles d’intervenir des
demain puisse disposer d’'une méme information
validée et par la de construire et de faire émerger
une culture de communication pérenne et en temps
de crise qui puisse répondre aux besoins des acteurs
du systéeme de santé et a ceux de la population. Le
Nord — Pas-de-Calais, comme bien d’autre régions,
n’a pas finit d’'innover. Ceci procédera, certes, par la
mise en place de dispositifs définis nationalement
voire a I'échelle de I'Union européenne, mais cela
progressera surtout, nous semble-t-il, en la valori-
sant et en soutenant les initiatives les plus judicieu-
ses que I'on sait étre les plus sujettes a I'innovation.

La régionalisation de la santé est en cours depuis
quelques années, elle progresse rapidement depuis
les lois d’aodt 2004. Cette ouverture donnée a la
régionalisation rencontre un autre mouvement, celui
de la montée en puissance des communautés urbai-

! Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.

nes ou d’agglomération, des Pays, de ce que l'on
nomme les « intercommunalités »2 dans le champ
des politiques publiques, et que les acteurs de santé
se plaisent encore a désigner par le terme de « terri-
toires ». De nouvelles responsabilités ont été redis-
tribuées entre Etat, région et intercommunalités.
Dans une certaine mesure, cette redistribution a
entériné des initiatives d’élus, I'expression des be-
soins d’'une population sans cesse plus consumériste
mais aussi plus citoyenne dans ses attentes, le re-
centrage de la politique sanitaire de I'Etat vers la
sécurité sanitaire et les priorités nationales, le tout
s’étant manifesté par des initiatives de communica-
tion éparses. Celles-ci n’ont par toujours été connues
et reconnues car elles sont développées dans les
territoires, sur les intercommunalités.

Les politiques et les projets mis en ceuvre l'ont été,
dans le Nord — Pas-de-Calais plus qu’ailleurs sans
doute, collégialement par les autorités sanitaires et
les collectivités territoriales. Parce que cette région
est en avance sur les autres pour ses politiques de
santé, parce que ses élus sont conscients des retards
et des enjeux présents et davenir, parce que
I’'habitude de débattre y est solidement ancrée, parce
que région et intercommunalités sont la et prennent
leurs marques sur la santé, parce que le besoin de
prendre la suite des « encadrements collectifs » est
réel, les acteurs sanitaires et territoriaux du Nord —
Pas-de-Calais pourraient dans les toutes prochaines
années faire d’'une question pergue comme acces-
soire, non pas un enjeu majeur de Santé publique,
mais une contribution essentielle au débat avec la
population qui s'impose de plus en plus, ne serait-ce
que dans le cadre de la modernisation de I'Etat, de la
régionalisation et de l'affirmation des territoires in-
tercommunaux. Savoir ce que la population et ses
diverses composantes pensent de l'action publique,
connaitre leurs aspirations, élaborer un diagnostic
partagé, essentiel pour éclairer les décisions ou pour
orienter et programmer I'action, tels sont les objec-
tifs de la démarche du débat démocratique ou ci-
toyen?.

Lorsque l'on relie des outils de communication de
qualité, comme il en existe beaucoup en Amérique
du Nord, et de véritables stratégies de communica-
tion pensées a de grandes questions comme la dé-
mocratie, que celle-ci soit locale ou sanitaire, la
communication, et non pas la seule information, est
bien autre chose que la mise au point d’outils. Infor-
mer est certes une nécessité mais elle n’est pas
suffisante, loin s’en faut. Cest d’une coproduction
qu’il s’agira. Celle-ci pourrait, si elle est bien congue
et sortie de sa sous-intégration, permettre de mieux
faire fonctionner le systéme de soins, d’éviter
I'incompréhension et la distance, sources de ten-
sions, qui pourraient aller jusqu’a la violence —pour
reprendre les propos de Dominique Schnapper®-
éviter des risques et repérer les opportunités. Mieux
servir la démocratie en somme. Tout le monde au-
rait, aura, a y gagner.

2 Giblin B, dir. Nouvelle géopolitique des régions francaises.
Paris : Fayard, 2005 ; 976 p.

® Mouterde F, Delahais T, Pupier D. Guide du débat citoyen. Paris :
La documentation francaise, 2005 ; 151 p.

* Schnapper D. Qu’est-ce que la citoyenneté ? Paris : Gallimard,
2000 ; 320 p.
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Au terme de notre analyse, il nous faut insister tout a
la fois sur la prise de conscience actuelle de
'importance de la communication® pour le systéme
de santé et ses acteurs d’'une part et d’autre part sur
la sous-intégration a ce dernier.

Le systeme de santé du Nord —Pas-de-Calais, que
I'on sait en avance et doté de solides capacités de
réflexion et de projets est, a I'inverse de nos attentes
initiales, globalement absent a ce rendez-vous. Les
pages qui suivent expliciteront ce point.

Cependant, nous tenons a signaler et a saluer la
petite dizaine d’acteurs -essentiellement des établis-
sements hospitaliers- qui ont su mettre en place une
communication intelligente, interactive et adaptée
dont I'ambition semble vouloir aller au-dela de la
simple information. Certes, ces réalisations nous
semblent toutes ou presque, pouvoir étre perfecti-
bles, mais constituent des exemples tout a fait re-
marquables qui mériteraient assurément d’étre pro-
mus, connus et reconnus.

! Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.

Lorsgu’il ne s’agit de respecter que des textes régle-
mentaires, certains acteurs ont été en capacité de les
appliquer et d’aller brillamment au-dela.

Ceci apporte la confirmation, selon nous, qu’en I'état
actuel des choses, les initiatives isolées, locales cons-
tituent le réservoir d’'une masse d’innovation, de
compréhension et d’intelligence qui fait défaut globa-
lement, aujourd’hui et pour quelques temps encore.
En cela, un bilan régional s’imposait comme le cadre
privilégié d'une telle enquéte. En cela, le cadre ré-
gional devrait s’imposer comme le cadre le plus
adapté a la mise en place de stratégies de communi-
cation, faisant partie intégrante de politiques et de
projets de santé.
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Résumeée

L'information assurément et parfois la communication en santé prennent de plus en plus de place dans la
vie quotidienne de nos concitoyens. Le ministere de la Santé dénombre la publication, a titre d’exemple, de
plus de 900 articles traitant de la santé, toutes les semaines, dans la presse francaise.

Cette question qui peut étre considérée comme étant « dans I'air du temps » répond a l'intérét des Frangais
pour la santé. Ceci s’explique tout a la fois par I'irruption de nouvelles inquiétudes -dont parmi les premiéeres
figurent les risques liés a I'environnement et au cadre de vie- par une progression sensible du degré
d’instruction qui engendre un accroissement du besoin de comprendre et par quelques crises sanitaires
nationales ou locales dont les médias ont abondamment traité.

Il faut pourtant constater que la nécessité d’'informer et d’expliquer n'a été explicitement percue que trés
récemment, stimulée par plusieurs avancées législatives.

Depuis 1996%, les représentants des usagers siégent au Conseil d’Administration des hépitaux. Les établis-
sements de santé développent une démarche Qualité en vue de leur accréditation, I'obligation leur est rap-
pelée d’informer les usagers par la remise systématique d'un livret d’accueil et de les interroger via un
questionnaire de satisfaction.

En 20022, ce sont les droits des usagers qui sont portés a travers notamment la mise en place du fonds
d’'indemnisation des victimes d’accidents médicaux.

Il y a plusieurs raisons objectives de s’intéresser a cette question : ce théme concerne chaque citoyen. Les
sondages confirment de maniére récurrente que la santé se situe parmi les toutes premiéres préoccupations
des Francais depuis les 10 dernieres années. En 2005, 88 % des Francais affirment qu’ils accordent de I'im-
portance a leur santé en général, dont 47 % beaucoup d'importance®.

Par ailleurs, les dépenses de santé, financées par chaque contribuable rappelons-le, augmentent significati-
vement. La nécessité de réaliser des arbitrages s’impose et ceux-ci ne pourront exclure la participation des
citoyens. En effet, 79 % des Frangais interrogés se déclarent hostiles & I'augmentation des prélevements
sociaux, 77 % a l'augmentation de la participation financiere demandée au patient pour un séjour a
I’'hépital. Parallelement, les personnes interrogées s’opposent a ce que soit réduite I'offre en matiere
d’hdpitaux : 63 % se disent opposés a la fermeture des hdpitaux sous-utilisés ; 96 % a la réduction des
effectifs dans les hopitaux.

Dans le méme temps, la « judiciarisation » s’accroit : les réclamations de responsabilité civile médicale ont
augmenté de 47 % entre juin 1998 et juin 2005*. Le nombre de réclamations pour mille lits assurés a aug-
menté de 24 % en un an, entre 2002 et 2003. En 2003, 571 actions contentieuses ont été engagées a l'en-
contre des hépitaux assurés, engageant 80 millions d’euros de charges de sinistres®.

Enfin, le manque présent et annoncé de professionnels de santé ne peut que tendre une situation ou les
citoyens, devenus pour certains plus consuméristes en matiére de santé, percoivent des délais d’attente de
plus en plus longs, des médecins moins disponibles, des obligations de se conformer a un parcours de soins
sous peine de sanction financiere.

L’information et la communication, pourquoi c’est important ?

Les institutions sanitaires et sociales ne maltraitent pas leurs usagers, loin s’en faut et ont accompli des
progres considérables au cours des derniéres années. Pourtant, les usagers ont encore des raisons d’'étre
mécontents, parfois pour des motifs particulierement sérieux. L'usager, longtemps considéré comme un
assujetti, passe peu a peu au stade d’'usager consommateur dans certains cas, d'usager citoyen dans
d’autres. Il exige d’étre informé, voire d’étre traité comme un client®.

Mais il subsiste assurément des contradictions : tandis que 72 % des cadres hospitaliers interrogés estiment
que les patients sont suffisamment informés sur leur séjour dans I'établissement’, 53 % des Francais

! Loi portant sur la réforme hospitaliére du 24 avril 1996.
2 Loi du 4 avril 2002 sur le droit des usagers.
® TNS SOFRES pour Presse Ecrite d'Actualité, juin 2005.
* Indice combiné. Cabinet Pricewaterhouse Coopers, audit pour la Société Hospitaliére d’Assurance Mutuelle qui mesure I'évolution du
nombre des réclamations en Responsabilité Civile Médicale des établissements de santé MCO (Médecine, Chirurgie, Obstétrique)
assurés par la SHAM.
® Rapport n°57 au Sénat (2004-2005) de M. Alain Vasselle, fait au nom de la commission des affaires sociales, déposé le 10 novembre
62004. Projet de loi de financement de la Sécurité sociale pour 2005.

Ibid.
" TNS Sofres pour Décision Santé, septembre 2004,
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(contre 38 %) portent une appréciation positive en ce qui concerne « I'information donnée aux patients sur
les soins prodigués pendant leur séjour »*.

Linformation sur l'offre de soins, celle qui est destinée aux professionnels et aux tutelles?, est abondante
mais essentiellement destinée a étre un outil de régulation de I'offre, un outil de suivi et d’évaluation plutot
que destinée a la population. Méme les projets cherchant a estimer la qualité des soins ou de la prévention
ne visent pas a étre connus en dehors de cercles restreints. Cette information collectée est trés technique.
La communication avec les citoyens demeure embryonnaire, sous-développée et pire sous-intégrée par le
systeme de santé. De ce fait, elle ne produit pas, ou trés rarement, des réalisations a la hauteur des enjeux,
des besoins, des attentes. Les réalisations de la communication « par temps calme » des structures et ac-
teurs du systeme de santé se contentent souvent des textes et cadres réglementaires pour certains trés
récents, déguisent son role potentiel derriére leur application scrupuleuse, ou déclarée comme telle.
L’asymétrie dans I'information entre le professionnel ou I'expert d’'un cb6té et la population de l'autre est
patente. La sectorisation des activités spécifiques et I’hyperspécialisation des acteurs limitent aussi la com-
préhension des usagers et de la population. Celle-ci induit immanquablement que I'on ne rend que trés peu
compte de la qualité du service rendu a la population.

Aussi la nécessité de se comprendre devient-elle stratégique. La santé, longtemps confinée aux débats
entre experts, doit s’ouvrir a la compréhension des attentes des citoyens, et inversement. Car on ne com-
prend que ce qui s’explique.

La place des élus, locaux et régionaux reste a prendre en la matiére. La régionalisation de la santé est en
cours depuis quelques années, elle progresse rapidement depuis les lois d’aolt 2004. Cette ouverture don-
née a la régionalisation rencontre un autre mouvement, celui de la montée en puissance des communautés
urbaines ou d’agglomération, des Pays, de ce que I'on nomme les « intercommunalités »* dans le champ
des politiques publiques. De nouvelles responsabilités ont été redistribuées entre Etat, région et intercom-
munalités. Dans une certaine mesure, cette redistribution a entériné des initiatives d’élus, I'expression des
besoins d’'une population sans cesse plus consumériste mais aussi plus citoyenne dans ses attentes, le re-
centrage de la politique sanitaire de I’Etat vers la sécurité sanitaire et des priorités nationales, le tout s’étant
manifesté par des initiatives de communication éparses.

Le mouvement amené par la décentralisation offre I'opportunité de démocratiser la santé, qui se congoit
désormais comme une dimension de I'action publique de proximité.

Pourquoi une étude, quels choix pour la mener ?

LA PERTINENCE DE L’ECHELLE REGIONALE

Le Nord - Pas-de-Calais est identifié, a raison sans doute, comme la région la plus avancée dans la mise en
ceuvre de ses politiques régionales de santé.

La santé, sujet réservé aux experts et aux techniciens, qui resta des années tabou et qu'il fallait taire
« dans l'intérét de la région » est devenue sous I'effet d’'une acculturation quasi générale des acteurs et de
la population, le sujet d’'une ambition publique partagée.

C’est en raison de cette constatation qu’une analyse des tenants et aboutissants de I'information et de la
communication d’un systéme de santé a I’échelle d’'une région impose sa pertinence.

Ce terrain et le contexte sont favorables a ce que soit dressé le bilan des réalisations et des « modes de
faire » des acteurs du systeme de santé régional lorsqu’ils communiquent ou tentent de communiquer avec
la population.

A divers titres, le Nord — Pas-de-Calais représente I'un des milieux parmi les plus favorables au développe-
ment d’une réflexion portant sur la communication du systéme de santé en direction de la population, sur
les enjeux immédiats, induits et différés.

Cette contribution pourra trouver un écho et une utilité dans d’autres régions, dans d’autres territoires,
aupres d’autres publics afin que l'intelligence des attentes et des besoins, c’est-a-dire la capacité de com-
prendre la population et de lui répondre puisse s’améliorer a la hauteur des besoins dés aujourd’hui ressen-
tis tant par les responsables d’établissement, les agents de prévention, les collectivités locales sans oublier
les services centraux des ministeres.

Savoir ce que la population et ses diverses composantes pensent de I'action publique, connaitre leurs aspi-
rations, élaborer un diagnostic partagé, essentiel pour éclairer les décisions ou pour orienter et programmer
I'action, tels sont les objectifs de la démarche du débat démocratique ou citoyen®.

Lorsque I'on relie des outils de communication de qualité et de véritables stratégies de communication pen-
sées a de grandes questions comme la démocratie, que celle-ci soit locale ou sanitaire, la communication, et

1 TNS Sofres pour la Fédération Hospitaliére de France, mai 2004.

2 De Pourvourville G. Quel sens donner & I’information sur I’offre de soins ? Les expériences étrangéres. Actualité et Dossier en Santé
Publique 2004 ; 48 : 47-49.

% Giblin B, dir. Nouvelle géopolitique des régions francaises. Paris : Fayard, 2005 ; 976 p.

* Mouterde F, Delahais T, Pupier D. Guide du débat citoyen. Paris : La documentation frangaise, 2005 ; 151 p.
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non pas la seule information est bien autre chose que la mise au point d’outils. Informer est certes une
nécessité mais elle n’est pas suffisante, loin s’en faut. C’est d’'une coproduction qu’il s’agira. Celle-ci pourrait
permettre de mieux faire fonctionner le systéme de soins, d’éviter I'incompréhension et la distance, sources
de tensions, qui pourraient aller jusqu’a la violence —pour reprendre les propos de Dominique Schnapper?*-
éviter des risques et repérer les opportunités.

Le diagnostic proposé par cette étude vise a ce que I’ensemble des acteurs susceptibles d’intervenir des
demain puissent disposer d’'une méme information validée et par la de construire et de faire émerger une
culture de communication pérenne et en temps de crise qui puisse répondre aux besoins des acteurs du
systeme de santé et a ceux de la population.

A partir d’'une synthéese de la littérature sur les différents aspects du sujet abordé, cette étude explore I'état
des lieux de I'information et de la communication du systéme de santé.

Quelle information donne le systeme de santé a la population ? Quelle communication instaure-t-il ?
S’assure-t-il que I'information donnée correspond aux attentes, qu’elle est adaptée, accessible ? Finalement,
est ce qu’'on donne aux citoyens les moyens de comprendre et de s’exprimer ? Comment permettre a cha-
cun de participer pour mieux organiser le systeme de santé et faire en sorte que ce celui-ci réponde aux
attentes ?

L'audition de personnes qualifiées, professionnels du secteur de la santé (soins et prévention) et d’élus est
complétée d’un audit de la partie visible de I'information et de la communication du systeme de santé vers
la population.

Ainsi, ce travail d’étude fait le point sur les enjeux, dresse un état des lieux et propose des pistes pour
mieux servir la démocratie, dans l'intérét de notre systéme de santé et de celui de chacun de nos conci-
toyens, afin que ce qui ressemble aujourd’hui a un face a face puisse muter en un partenariat.

! Schnapper D. Qu’est-ce que la citoyenneté ? Paris : Gallimard, 2000 ; 320 p.
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L’information, la communication,
la participation et le systeme de santé :

de quoi s’agit-il ?

« Les pratiques de la citoyenneté, quel que soit le niveau ou elles sont organisées, impliquent qu’il existe
des lieux, a la fois au sens abstrait et concret du terme, ou citoyens, hommes politiques et experts puissent
se parler, se comprendre et tenter de se convaincre sans utiliser la violence. »

Schnapper D. Qu’est-ce que la citoyenneté ? Paris : Gallimard, 2000 ; 320 p.

« Autrement dit, impossible de parler de communication sans parler de démocratie. »
Wolton D. Il faut sauver la communication. Paris : Flammarion, 2005 ; 224 p.

« Désormais la santé ne reléve plus seulement de la prévention ni d’'un systéme de soins et de protection
sociale mais d’un engagement collectif qui concerne aussi bien la qualité de I’environnement, le développe-
ment économique, I'’éducation, la justice sociale, la lutte contre la pauvreté et I'égalité d’acceés aux soins... »

Fayn MG. La société du soin. Paris : Editions Frison-Roche, 2005 ; 260 p.

Si pendant longtemps l'information et la communica-
tion ont été synonymes, force est de constater
qu’aujourd’hui pour la plupart des meilleurs observa-
teurs elles ne le sont plus®. L'information reste liée
au message que l'on entend émettre, faire passer.
Informer, comme [I'explique Dominique Wolton
« c’est produire et distribuer le plus librement possi-
ble des messages. La communication par contre,
suppose un processus d’appropriation. C’est une
relation entre I’émetteur, le message et le récepteur.
Communiquer c’est aussi étre attentif aux conditions
dans lesquelles le récepteur la recoit, I'accepte, la
refuse, la remodéle en fonction de son horizon cultu-
rel, politique, philosophique et y répond a son tour.
[...] L'information est descendante, la communication
est circulaire, ou réflexive ou réverbérante. La com-
munication est par essence la relation, le partage
avec l'autre. Elle est toujours un processus plus
complexe que l'information, car il s’agit d’'une ren-
contre, avec un retour, donc un risque. »? Pour
conclure, le méme auteur explique que : « Penser la
communication, c’est d’abord rappeler qu’il n’y a pas
de démocratie sans communication ».

Sur ces bases il est donc compréhensible que la
communication —réelle- dans le domaine de la santé
ne soit que récente, que son expansion et les inter-
rogations a son sujet aient suivi le mouvement de
I'extension de la démocratie sanitaire des années
1990-2000.

! Wolton D. Penser la communication. Paris : Flammarion, 1997 ;
238 p.

Wolton D. Il faut sauver la communication. Paris: Flammarion,
2005 ; 224 p.

2 bid.

Par ailleurs, le langage courant est source de confu-
sion. Le mot « communication » renvoie a la fois aux
techniques et aux outils mais aussi au contenu qu’ils
contribuent a véhiculer®. Il convient donc de ne pas
confondre le moyen et le fond, de ne pas tomber
dans ce que D. Wolton nomme « I'idéologie techni-
gue »*. La communication, et non pas ses outils, est
bien par essence un mode de partage et de dialogue.

L’information et la communication

L'information sur I'offre de soins, celle qui est desti-
née aux professionnels et aux tutelles®, est abon-
dante mais essentiellement destinée a étre un outil
de régulation de [I'offre, un outil de suivi et
d’évaluation plutdt que destinée a la population.
Méme les projets cherchant a estimer la qualité des
soins ou de la prévention ne visent pas a étre connus
en dehors de cercles restreints. Cette information

collectée est tres technique : le PMSI (Programme de

® lbid.

4 «Qu’est ce que I’idéologie technique ? C’est croire —et faire
croire- que ce sont les limites de la technique qui empéchent les
mutations sociales et politiques. C’est se gargariser des sigles
techniques barbares qui servent a dessiner les performances de
demain (ADSL, UMTS, GPRS, WIFI...) [...] lesquelles sont présen-
tées systématiquement comme la chef de la communication de
demain. Le cceur de I’idéologie technique c’est de faire de la
communication une simple technique. [...] C’est croire que
I’information créé la communication ». Wolton D. Il faut sauver la
communication. Paris : Flammarion, 2005 ; 224 p.

® De Pourvourville G. Quel sens donner & I’information sur I’offre
de soins ? Les expériences étrangeres. Actualité et Dossier en Santé
Publique 2004 ; 48 : 47-49.
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Médicalisation du Systéme d’Information) initié en
1983 permet d’apprécier I'activité des établissements
hospitaliers mais est trés difficilement compréhensi-
ble pour qui n'y a pas été formé. Quant aux informa-
tions sur les soins de ville, si elles sont relativement
moins « codées », elles sont tout aussi abstruses
pour « M. et Mme Tout-le-monde », ceux-la méme
qui lui consacraient des ressources via les préleve-
ments sociaux®. De cette information pour experts?,
nous ne traiterons donc pas.

L’'asymétrie dans « I'information » entre le profes-
sionnel ou I'expert d'un cbété et la population de
I'autre est patente. La sectorisation des activités
spécifiques et I'hyperspécialisation des acteurs limite
aussi la compréhension des usagers et de la popula-
tion. Celle-ci induit immanquablement que I'on ne
rend que trés peu compte de la qualité du service
rendu a la population, que les explications les plus
élémentaires sur I'organisation méme du systéme de
santé, gu’il soit national, régional ou local, ne sont
pratiguement jamais données.

QUATRE GROUPES

Les autorités sanitaires, et en premier lieu les servi-
ces de l'Inspection Générale des Affaires Sociales,
signe de l'air du temps, ont récemment porté leur
attention non plus sur I'information mais sur la com-
munication. lls y distinguent pour leur part® quatre
groupes segmentés selon la nature de I'information
émise :

1. La communication scientifigue

Elle provient principalement du savoir médical a un
moment donné de I’évolution de ce savoir. Sa formu-
lation résulte le plus souvent d'un consensus. Le
critere de qualité de l'information diffusée est son
degré de validation. Mais cette communication, puis-
qu’elle provient d’aller et venues entre émetteurs et
récepteurs, est réservée et destinée a des hommes
et femmes « de l'art » ; ce qui est on ne peut plus
lIégitime.

2. La communication institutionnelle

Son intention est d’annoncer, d’expliquer et de légi-
timer une action, une décision. Elle est la consé-
quence de choix effectués par [I'organisme,
I'institution qui informe. Le critere de qualité de
I'information diffusée est la cohérence avec I'action
menée et l'intelligibilité du message. Le chemin em-
prunté est descendant et n’est donc pas circulaire.
Fondamentalement il s’agit donc, en fonction de la
définition donnée par I'IGAS, d'une information et
non d’un véritable processus de communication.

3. La communication promotionnelle

Elle vise a promouvoir un produit, un comportement,
une opinion. C’est d’elle dont il s’agit lors de campa-
gnes de publicité par exemple. Ce qui prime c’est
non seulement le critére de qualité de I'information
diffusée mais aussi la capacité de conviction des
messages. La communication promotionnelle entend
promouvoir, modifier et valoriser des comportements
de santé. De nouveau, il n'est pas prioritairement

! Ibid.

2 Ibid.

¥ Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.

question de connaitre I'effet réel obtenu sur le public
ou ce que ce public estime étre un critére de qualité.
Il n’y a pas d’exigence de réflexivité dans la démar-
che de communication, pas de réverbération. La
conception de la communication promotionnelle, telle
qu’elle est trés justement décrite par I'I|GAS ne pré-
voit pas de complexité dans la démarche, pas de
rencontre et pas de retour. Il s’agit donc une fois
encore d’information.

4. La communication informationnelle

Sa finalité est de donner a un public des éléments
d’information factuelle. Le critere de qualité de
I'information diffusée est la clarté et la conformité
avec la réalité. Elle obéit donc, du point de vue des
sciences de la communication, au schéma de
I'information et non pas a la communication qui se
définit par l'interactivité qu’elle met en ceuvre.

UNE PRIORITE : LA COMMUNICATION DE SERVICE AUX
USAGERS

La communication sanitaire, telle que la congoivent
les services de I'Etat?®, ou la quasi-totalité des « gens
de santé », comporte différents volets dont Ila
« communication de service aux usagers ». C'est
pour [I'essentielle celle-ci dont nous avons traité.
Certes, il existe une interaction forte entre la com-
munication vis-a-vis des professionnels et celle vis-
a-vis du grand public. Dans cette mesure, la com-
munication scientifique peut toucher, indirectement
par le biais des médias, les usagers et la population.
Ceux-ci, c’est un constat général dans les pays déve-
loppés, sont de plus en plus documentés et curieux.
Certains directeurs d’agences nationales signalent
méme en 2005 que la demande d’information qui
leur est adressée est plus forte de la part du public
gue des professionnels®.

Les usagers, la population

Pour le monde de Ila santé, qu’il s’agisse
d’organismes, de services ou de professionnels,
I'usager est un acteur mythique, au nom duquel telle
une telle politique, ou tel ou tel projet sont mis en
place, mais qui n’est que rarement conforme au
modeéle souhaité®.

Les institutions sanitaires et sociales ne maltraitent
pas leurs usagers, loin s’en faut, et ont accompli des
progres considérables au cours des derniéres années.
Pourtant, les usagers ont encore des raisons d'étre
meécontents, parfois pour des motifs particulierement
sérieux. L’'usager, longtemps considéré comme un
assujetti, passe peu a peu au stade d'usager
consommateur dans certains cas, d’usager citoyen
dans d’autres. Il exige d’étre informé, voire d'étre

* Idid.

® Ibid.

® Inspection Générale des Affaires Sociales. Rapport annuel 2001 :
les institutions sociales face aux usagers. Paris : La documentation
francaise, 2001 ; 290 p.

Ce fait n’est pas le propre de la santé. En communication, le récep-
teur est lui aussi rarement la ou on I’attend, il comprend le plus
souvent autre chose que ce qu’on lui dit ou que I’on souhaiterait
qu’il comprenne. L’usager et le récepteur, réunis au sein de la
méme personne, se comportent comme une « bofte noire ».
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traité comme un client’. Aucune administration n’a
d’ailleurs pu échapper a la nécessité de communiquer
avec ses usagers ; par le biais des livrets d’accueil
patient par exemple. Souvent marqués par une logi-
que institutionnelle qui met l'accent, soit sur la
consommation potentielle de biens et services (télé-
vision, téléphone...), soit sur la réglementation, ils
s'adressent encore peu a des usagers actifs du sys-
téme de soins?.

Il existe donc une tension entre des efforts
d’amélioration constants et une difficulté toujours
plus grande a s’ajuster aux besoins des usagers.
Celle-ci ne pourra pas étre résolue tant que ne seront
pas associés information et écoute, réunies en une
« communication interactive ». Le fossé risque de
demeurer profond entre les institutions sociales et
leurs usagers, tant que l'on prendra l'information
pour de la communication. Dans ces conditions, la
satisfaction des usagers pourrait devenir enfin un
objectif accessible.

SPQR : ’appréciation de la qualité et
de la satisfaction implique linter-
activité

En 2003, I'enquéte « Santé Publique, Qualité Régio-
nale »® -SPQR-, réalisée par I'Observatoire Régional
de la Santé, a la demande du Conseil Régional Nord
— Pas-de-Calais, avait pu démontrer, tout en utilisant
une démarche interactive®, que les critéres de la
population concernant la satisfaction et I'appréciation
de la Qualité n’étaient pas tout a fait les mémes que
ceux des institutions et des acteurs sanitaires.

L'un des éléments les plus saillants de I'enquéte
SPQR est bien que la population enquétée exprimait
explicitement une forte attente d’interactivité.
Comme le décrivent V. Ghadi et M. Naiditch® les
moyens développés afin d’aider chaque personne a
disposer d’un secours lui permettant de comprendre
le systeme de soins et de santé, ont été particulie-
rement bien ressentis et appréciés. SPQR comprenait
un document de quatre pages qui précéda la passa-
tion des questionnaires®. Rendre « intelligents » les
répondants, c’est-a-dire leur donner la possibilité de
comprendre, par une information accessible, les
tenants et les aboutissants des points sur lesquels
leur opinion était requise fut une démarche plus que
nécessaire, elle fut positive et saluée comme telle
par une bonne part des 500 répondants.

! Ibid.

2 Ibid.

% Lacoste O, Sampil M, Labbe E. Santé Publique, Qualité Régio-
nale. Appréciation de la qualité et satisfaction de la population vis-
a-vis de la prévention et des soins de ville. Lille : Observatoire
Régional de la Santé Nord — Pas-de-Calais, 2003 ; 71 p.

* Voir le descriptif de I’étude en annexes.

® Ghadi V, Naiditch M. L’information de I’usager/consommateur
sur la performance du systeme de soins : revue bibliographique.
DREES Document de travail Série études 2001; 13: 19 p. et
annexes.

® Voir le document « EvalSanté » en annexes.

Santé Publique, Qualité Régionale

Extraits de I'introduction

Il s’avere donc nécessaire de mettre en place des
dispositifs d’'aide a la compréhension et a
I'interprétation avec un véritable accompagnement
pédagogique, en portant en priorité sur une meilleure
connaissance du systéme de soins’.

Des méthodologies qui visent a impliquer le citoyen
ont été mises en place voici un certain temps aux
Etats-Unis, en Allemagne, au Royaume-Uni et au
Danemark. Ce sont les « jurys citoyens » et plus
récemment les « conférences publiques de consen-
sus ».

En France, ces réunions ont été utilisées, par exem-
ple, a propos des organismes génétiguement modi-
fiés et, en 1999, dans le cadre des états généraux de
la santé.

Si les conclusions qui ont été tirées de ces travaux
furent, a plus d'un titre, utiles et intéressantes, il
n’en demeure pas moins que lI'on peut légitimement
s’interroger, du fait méme de sa méthode
d’élaboration, sur la performance démocratique d'un
avis -rendu par au plus quelques dizaines de person-
nes- de l'opinion publique. D'un point de vue prati-
que, ces capacités d’entrainement et d’adhésion
démocratique sont excessivement limitées, tout
comme le sont ses possibilités de formation et
d’information. A bien y regarder, la méthode du jury
citoyen demeure un outil performant, davantage
destiné aux professionnels ou aux acteurs (puisqu’il
contribue a l'aide a la décision des dirigeants) qu’un
objet au service de la population, que celle-ci soit
qualifiée de citoyens ou d’usagers.

De ces essais de citoyenneté participative, il est a
retenir qu’il est plus que jamais nécessaire de répon-
dre aux besoins d’information et de formation du
grand public. Menée dans de petits groupes lors des
jurys citoyens, la diffusion d’informations au public
releve d’un enjeu politique voire d’éthique de la res-
ponsabilité®. Les finalités de la diffusion d'informa-
tions a la population sont multiples. Cette diffusion
vise a réduire « I'asymétrie d’information » entre les
clients et les professionnels, vise a peser sur les
choix des attributions de moyens en homme et bud-
gets, ainsi que sur les politiques pour une meilleure
prise en compte des intéréts des consomma-
teurs/citoyens.

Aux Etats-Unis, elle favorise la création d’'un véritable
marché par expression des choix®. Elle est souvent
présentée comme une incitation pour les profession-
nels a fournir une production de qualité et a se sou-
cier de leur réputation vis-a-vis des clients®.

" Ghadi V, Naiditch M. L’information de I’usager/consommateur
sur la performance du systeme de soins: revue bibliographique.
DREES Document de travail Série études 2001 ; 13: 19 p. et
annexes.

8 Ibid.

Inspection Générale des Affaires Sociales. Rapport annuel 2001 :
les institutions sociales face aux usagers. Paris : La documentation
francaise, 2001 ; 290 p.

® Ghadi V, Naiditch M. L’information de I’usager/consommateur
sur la performance du systeme de soins : revue bibliographique.
DREES Document de travail Série études 2001 ; 13: 19 p. et
annexes.
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En France, et plus particuliéerement dans le Nord —
Pas-de-Calais, les usagers ne connaissent pas assez
le fonctionnement global du systéeme de santé. De ce
fait, ils peuvent avoir tendance a survaloriser les
déterminants de santé, des éléments extérieurs au
systeme et non-contrélables comme le signale Gibb-
s® pour les consommateurs de soins des Etats-Unis.
Cette méconnaissance du fonctionnement du sys-
teme de santé accroit la difficulté des personnes a
mettre en relation d’'une part le niveau des indica-
teurs utilisés par exemple dans le domaine de la
prévention et d'autre part le choix d’'un plan de san-
té.

La difficulté a comprendre le contexte général de
fonctionnement du systéeme de santé aggrave la
difficulté réelle a comprendre les mécanismes et
I'impact possible sur la santé, des programmes de
dépistage offerts par les plans.

Mais SPQR a permis de constater que les répondants
a l'enquéte exprimaient majoritairement le besoin
d’étre informés en retour, au plus prés de leur lieu de
vie, non seulement des résultats atteints par les
politiques de santé déployées dans la région —83 %
des répondants- mais qu’ils souhaitaient a I'avenir
étre associés -51 % des personnes ayant accepté de
participer a I’enquéte- si les priorités régionales de-
vaient étre redéfinies. Cette attente était, semble-t-
il, tres différente d’'une réaction de mauvaise humeur
ou de I'expression d’'un mécontentement.

Ainsi les taux de validation des priorités en cours, la
nécessité d’action de prévention, I'appréciation géné-
rale de la médecine de ville affichent un plébiscite
écrasant : les taux de validation des cing priorités
régionales? étaient tous au dessus de 89 %.

UN PEU DE RECUL APPORTE BEAUCOUP, MEME DANS UNE
REGION <« EN AVANCE >»>

Point notable qui augurait déja en 2003 de la néces-
sité d’'une participation accrue de la population aux
projets et aux politiques de santé, les réponses ac-
quises au sujet de la qualité attendue des messages
de prévention délivrés, particulierement nombreux a
I’époque dans le Nord — Pas-de-Calais, se pronon-
caient pour 77 % d’entre elles pour des messages
choquants ou trés choquants tandis que 9 % seule-
ment décrivaient des messages plaisants voire tres
plaisants. Le fossé entre les attentes collectives et la
pratique des experts et des porteurs de projets était
déja particulierement profond.

L'utilité de participation est décrite par les recom-
mandations du Comité des Ministres aux Etats mem-
bres de I'Union européenne® : « veiller a ce que la
participation du citoyen soit prévue dans toutes les
composantes du systéeme de santé aux niveaux na-
tional, régional et local, et qu'elle soit appliquée par
tous les opérateurs du systeme de santé, notamment
les professionnels, les assureurs et les pouvoirs pu-
blics ».

Tableau 1 : Si les priorités régionales de santé devaient étre modifiées, voudriez-vous d'une maniére ou d'une

autre étre associé a ce choix ?

Fréquence Pourcentage
Oui 253 50,59
Non 209 41,81
Ne sait pas 38 7,60

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Leatherman S, Mc Carthy D. Public disclosure of health care
performance reports: experience, evidence and issues for policy.
International journal for quality in health 1999; 11 (2): 93-98.

! Gibbs DA, Sangl JA, Burrus B. Consumer perspectives on infor-
mation needs for health plan choice. Health care financing review
1996; 18 (1): 55-73.

Hibbard JH, Soafer S, Jewett JJ. Condition-specific Performance
Information: Assessing Salience, Comprehension and Approaches
for Communicating Quality. Health care financing review 1996; 18
(1): 95-110.

2 Santé des jeunes et des enfants, santé cardiovasculaire, compor-
tements a risques (tabac, alcool et toxicomanies illégales), cancers
et enfin santé et précarité.

¥ Recommandation Rec(2000)5 du Comité des Ministres aux Etats

membres de I’Union européenne sur le développement de structures
permettant la participation des citoyens et des patients au processus
décisionnel concernant les soins de santé (annexes).
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Santé Publique, Qualité Régionale
Extraits de la conclusion

Il nous semble qu’en tout état de cause cette dissemblance entre professionnels et population peut s’expliquer
par I’hypothése suivante : un décalage sépare d’une part les préoccupations et les axes des experts et instan-
ces et d’autre part la perception et les avis que les habitants retirent de leur vie quotidienne.

Un décalage entre experts et habitants
Dans I'ensemble, I'avis porté par les personnes répondantes entérine I'organisation et les orientations actuelles

de la prévention et de la Médecine de ville. Ce n’est que dans les détails que des divergences peuvent étre
relevées. En cela est-il possible de conclure que le systeme de santé régional et les politiques qui
I'accompagnent ne font pas fausse route de I'avis méme de la population interrogée.

Il conviendrait de suivre a I'avenir cette opinion, afin de mesurer quel pourrait étre I'effet des grands réajuste-
ments attendus ou probables sur I'opinion des usagers : raréfaction et concentration des effectifs médicaux et
paramédicaux, mise en place de la nouvelle loi de Santé publique, instauration d’une régionalisation de la san-
té, création de nouveaux métiers de la santé, définition et application du Schéma Régional d’Organisation Sani-
taire de troisieme génération (prévoyant la mise sur pied de projets médicaux de territoire), mutation des pra-
tiques de prévention et d’expression de la « démocratie sanitaire », etc.

Pour prévisibles que soient ces mutations dés aujourd’hui pour les experts et les instances en charge de la
santé régionale, celles-ci ne sont pas encore, loin s’en faut, perceptibles par I'opinion publique régionale.

Candides et savants

Certes, les avis et opinions éclairés, du fait de leur prise de recul et de leurs accés a de multiples informations,
peuvent appréhender voire méme anticiper I'irruption de probléemes ou d’enjeux avant que ceux-ci ne soient
perceptibles et ne se manifestent au grand jour (le cas de I’évolution attendue du nombre de professionnels de
santé en est sans doute le meilleur exemple). Dans ce premier cas, cette dissymétrie s’expliquerait par une
opposition entre savoirs -des experts et institutions- et méconnaissance -de la population- des réalités et des
enjeux. Si tel était le cas, il conviendrait alors sans doute de s’interroger sur l'influence, faible dans le cas pré-
sent, des relais d’opinion et des agents de médiation.

Profanes et techniciens

L’inégalité des points de vue, comme I’exposent Ghadi et Naiditch®, pourrait étre engendrée par I'inégalité fon-
damentale séparant les critéres experts des facteurs d’appréciation de la population elle-méme. Si tel était le
cas, il faudrait reconnaitre que les indicateurs concourrant a la définition, le suivi et I’évaluation de I'action
publigue, menés au nom de l'intérét de la population, ne seraient pas appropriés, demeureraient trop éloignés
du vécu et des représentations de nos concitoyens.

Aveugles et éclairés

Enfin, reste un dernier point, explicite dans nos sources bibliographiques, qui peut expliquer le contraste entre
avis de la population et opinions des experts. Une méconnaissance de I'organisation du systeme de santé, des
responsabilités et des prérogatives des divers acteurs est bien souvent a l'origine d’'une non-formulation des
attentes des usagers ou de la population. Pour comprendre ce qui « fonctionne » ou ce qui « ne va pas », et
étre a-méme d’exprimer son ressenti ou sa perception, il est nécessaire de comprendre ce qui se passe. Tout
fonctionne comme si l'usager du systeme de santé avait besoin de disposer d’'une carte mentale de
I'organisation des soins, au méme titre qu’un étranger a besoin d’un plan lorsqu’il arrive dans une ville qu’il ne
connait pas. La complexité et I'opacité du systeme de santé entravent I’expression des usagers tant que celui-ci
ne s’efforce pas de se faire comprendre. En cela, le petit document qui fut adressé a I’ensemble des personnes
susceptibles d’étre interrogées lors de I'enquéte SPQR visait a rendre un peu plus transparent le systeme régio-
nal, tout comme les ateliers de travail des jury citoyens cherchent a rendre « intelligents » les participants,
c’est-a-dire a leur donner les moyens de comprendre ce dont il s’agit.

Bilan et propositions

Un des premiers enseignements qu’il est possible de retenir de cette enquéte est bien qu’il conviendrait de
répondre au besoin d’information de la population en étendant son public au-dela des seules associations inves-
ties en ce domaine. Celui-ci devrait porter tant sur la définition des axes essentiels de la santé publique régio-
nale, que sur la communication des résultats obtenus, la réorganisation de I'offre locale ou encore sur les initia-
tives prévues ou sur lI'organisation du systéme de soins elle-méme.

Il ne s’agit pas de tomber dans de « I'angélisme », une politiqgue ne se construit pas et ne se méne pas ainsi.
Mais faire des attentes de la population une voie supplémentaire, complémentaire de celle portée par les asso-
ciations, partenaire de celles des instances régionales de la Santé publique est un axe qui mérite sans doute
quelque attention de la part des instances voire des élus.

! Ghadi V, Naiditch M. L’information de I’usager/consommateur sur la performance du systéme de soins : revue bibliographique. DREES
Document de travail Série études 2001 ; 13 : 19 p. et annexes.
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Ce besoin d’explication et d’information pourrait étre d’autant plus élevé que I'on entendra mener des projets
en minimisant les risques de crise ou de manifestations hostiles, que I’'on voudra que la démarche publique soit
suivie et par conséquent préalablement comprise.

Les autres points saillants de SPQR sont plus secondaires mais méritent d’étre au moins entendus si ce n’est
compris. L’attente de messages de prévention plus choquants est un fait qui, assurément, doit étre d'ores et
déja pris en compte si ce n'est soumis a débat.

Enfin SPQR a apporté des éléments de constat dont I'essentiel de la valeur informative pourrait se manifester
s’ils étaient suivis dans le temps. Entre autres choses, la volonté d’étre associé a une éventuelle redéfinition de
priorités régionales de Santé publique, I'efficacité percue des actions de prévention, I'opinion vis-a-vis de la
liberté d’installation des médecins ou encore la qualité des soins ressentie par les usagers pourraient étre parmi
les points méritant un suivi régulier.

L’enquéte I'Information et la Communication d’un systéme de santé régional
destiné a la population
Une méthodologie composite

L’enquéte a porté sur I'information et la communication destinées a la population et a été réalisée aupres des
structures de santé régionales. La relation professionnel de soins-malade est exclue.
La méthodologie allie recueil de données, analyse bibliographique et entretiens.

Les 5 temps de I'étude :

1- Sollicitation de tous les établissements hospitaliers afin gu’ils transmettent et fassent connaitre leurs réalisa-
tions.

2- Rencontres de personnalités régionales responsables ou intervenant dans des structures de soins ou de pré-
vention.

3- Analyse des documents réglementaires —50 livrets d’accueil- et des outils —sites Internet éventuels-...

4- Analyse des 19 entretiens recueillis.

5- Sur ces bases le bilan régional a été réalisé.

6- Propositions et recommandations.

L’enquéte « Information et Communi- Les grands émetteurs potentiels
cation » d’une région

Le champ que nous avons prospecté dans cette Comme I'expose le rapport de I'IGAS? publié en avril
deuxieme phase suivant I'enquéte SPQR de 2003 2005, la communication en santé « s'inscrit dans un
recouvre donc les réalisations notables d’information contexte particulierement sensible et évolutif ».

et de communication menées par des acteurs de Aux pulsations épidémiques mondiales subies au
santé d’une région, pourvu que ceux-ci soient struc- cours des cing derniéres années ou a celles que I'on
turés, c’est-a-dire qu’ils ne soient pas des acteurs redoute dans un avenir plus ou moins proche, aux
individuels et isolés, tels que les professionnels pa- crises chroniques de financement, aux réformes des
ramedicaux et meédicaux libéraux. En cela, la com- tarifications, & I'exigence faite de sécurité sanitaire, a
munication « naturelle » lors du « colloque singu- introduction de la « Gouvernance », a I'application
lier » entre professionnel de soins et malade n’a pas des nouvelles lois de Santé publique ou de celles
été retenue dans ce travail. Seules les organisations régissant I’Assurance maladie, aux corollaires de la
ont été incluses : structures hospitaliéres, acteurs de loi des libertés et des responsabilités locales d'ao(t
prévention et de promotion de la sante, etc. 2004, aux crises présentes et annoncées de la dé-
Aux acteurs majeurs du systeme de santé —Etat, mographie des professions de santé, a la « sanitari-
Assurance maladie, professionnels et structures de sation » des actes de la vie quotidienne, a la « judi-
soins et de sante- il convient d'ajouter d'autres ciarisation » qui comble les déficits d’informations
émetteurs tels que les services centraux et dé- d’un systéme de santé opaque et labyrinthique, aux
concentrés du ministere de [I’'Environnement, du quelques 30 000 textes qui constituent la réglemen-
ministére du Travail ou de IlIntérieur ainsi qu'une tation sociale?, vient s’ajouter la reconnaissance du
multitude d’autres organismes privés comme publics, caractére controversé, évolutif et provisoire du savoir

sans surtout oublier la presse qui concourt elle aussi
a démultiplier I’émission des messages. Le champ de
la diffusion de I'information et de la communication
en santé est donc immense ; c’est pourquoi il
convient de resserrer la question si I'on entend étre
pertinent et apporter un bilan et des propositions se
voulant utiles a I’échelon régional.

1 .
Op cit.

2 Inspection Générale des Affaires Sociales. Rapport annuel 2001 :

les institutions sociales face aux usagers. Paris : La documentation

francaise, 2001 ; 290 p.
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médical® qui, se faisant, a perdu une partie de sa
capacité a rassurer responsables, médias et popula-
tion.

Par ailleurs, I'une des préoccupations générales et
effectives des pouvoirs publics est bien d’apporter
aux citoyens la connaissance du droit ; de leurs
droits. Et il est logique que ceci s’applique particulie-
rement au champ de la santé -et a I'organisation du
systéme de santé- qui est a la fois une préoccupation
prioritaire de chaque individu et un domaine de res-
ponsabilité publique forte.

DES DIFFICULTES PROVENANT DES EVOLUTIONS ACTUEL-
LES

Si le contexte est « particulierement sensible et évo-
lutif » c’est, entre autres choses, en raison de cette
double mutation qui engendre un effet de cisaille-
ment entre des risques, des crises et des difficultés
qui peuvent sembler insurmontables, et I'impérieuse
nécessité d’expliquer et d’associer le citoyen. Cela
ressemble aux derniers jours précédents la prise de
Constantinople, et cela s’apparente a vouloir tenir un
débat sur « I’Acropole » dans une ambiance de « Fort
Chabrol ». Tel pourrait étre, en ayant recours a
d’autres mots, le constat sous-jacent de la communi-
cation au sein du systéme sanitaire frangais, comme
I'a fait 'lGAS dans son rapport.

Tel est I'un des motifs des difficultés qu’il convien-
drait de surmonter si un « corps de doctrine », si un
« corpus » de savoir-faire et d’outils devait venir
appareiller les éléments du systéme sanitaire. Si les
recommandations tardent ou campent sur des posi-
tions fort sages, ce n’est pas tant faute d’analyse et
de talent que par impossibilité actuelle a suggérer ou
proposer tellement la situation est délicate.

Faute de consignes ou de stratégie globale, chaque
structure, chaque acteur presque, se voit confier la
tache de répondre au mieux aux exigences, du mieux
qu’il le peut. Il est des cas ou le jacobinisme se doit
d’étre modeste. Voila pourquoi les solutions au pro-
bleme posé sont demandées et attendues
d’initiatives locales, contraintes et forcées a répondre
a minima ou a innover avec talent. Voila, selon nous
et d’autres, les raisons pour lesquelles il est particu-
lierement utile d’examiner les réalisations des émet-
teurs potentiels locaux réunis au sein d’'une méme
région.

ETABLISSEMENTS HOSPITALIERS

D’énormes progrés ont été réalisés au cours des
derniéres années. Le traitement des plaintes, les
livrets d’accueil (depuis les textes de 1976 et 2002),
les sites Internet qui ne sont pas obligatoires mais
dont l'utilité s'impose pour peu que l'on entende
remplir ses devoirs d’informations, se sont largement
démultipliés. L’ampleur de la tache réalisée mérite
d’étre saluée. Dans I'’ensemble, seuls les questionnai-
res de sortie apres hospitalisation et la mesure de la

! Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.

satisfaction du patient relévent encore d’'une démar-
che lacunaire et embryonnaire?.

L’objectif général de la communication des établis-
sements d’hospitalisation est de porter a la connais-
sance du public des éléments de présentation de la
structure et de I'offre de soins.

Vers une communication moins défensive ?

S’il n'est pas prévu d’expliquer comment fonctionne
le systeme hospitalier en France (qui finance, qui est
responsable, a qui I'établissement doit-il rendre des
comptes ?), il est fortement question dans les mois
ou les années a venir de permettre a tout patient
potentiel de disposer d’éléments concernant la quali-
té de la prise en charge. Certes, quelques établisse-
ments signalent leur accréditation mais il serait faux
de prétendre que cette accréditation -démarche
obligatoire et réglementaire trés encadrée- a au-
jourd’hui débouché sur une dynamique de communi-
cation grand public sur la qualité de I'offre de soins
hospitaliers®. La question est d’importance car la
presse publie régulierement des palmarés hospita-
liers dont les lecteurs sont friands et les exigences
générales d’'information et de participation des pou-
voirs publics sont, pour les hdpitaux et cliniques, tres
explicites et exigeantes. A la question : « quel serait
le meilleur émetteur potentiel ? », la réponse au-
jourd’hui formulée est que « la communication sur
ces indicateurs vienne des établissements eux-
mémes* ».

Incontestablement, I’hospitalisation frangaise se rend
compte qu’un grand chantier devra étre ouvert car le
déficit de communication avec les usagers, les mala-
des et leur famille est trés fort. Le directeur de la
DHOS® lui-méme en fait le constat : « Nous ne sa-
vons pas bien nous y prendre. Nous n’avons pas
I'initiative, nous sommes sur la défensive alors que
les associations d’usagers prennent de plus en plus
de place »°.

Si linitiative devait étre prise, elle le pourrait sans
doute en instaurant une communication réflexive et
interactive, comprenant un retour attendu des pa-
tients ou de la population ; ce qui reviendrait a pren-
dre un risque certes, mais un risque couru pour ou-
vrir un débat et que les uns et les autres se
comprennent. Mais lintention n’est pas —encore ?-
explicitée. Afin de répondre au mieux aux attentes et
pour sortir d’'une communication le plus souvent
« défensive », -lorsqu’'un probléme surgit dans un
hépital- c’est vers la constitution d’outils, rapportant
I’évolution I'état de « I'opinion », que les projets
s’orientent aujourd’hui.

2 Berger Y, Roquel T, Toujas F. Les pratiques des établissements
de santé dans leurs relations avec les usagers. Paris : IGAS, 2000 ;
163 p.

Nous notons que le recueil de la satisfaction par un questionnaire
dit « de sortie » est devenu systématique dans les établissements de
santé depuis la généralisation de la démarche d’accréditation.

® Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.

* Ibid.

® Direction de I’Hospitalisation et de I’Organisation des Soins.

® Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.
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SOINS DE VILLES ET RESEAUX

La relation professionnel de soins-malade, ce que
I'on nomme classiqguement le colloque singulier, est
un bel exemple de communication fonctionnelle et
trés souvent réussie. A I'évidence, sur les bases de
I'enquéte SPQR de 2003, sa qualité est clairement

percue et exprimée. 80 % des répondants s’estiment
trés bien compris de leur médecin généraliste, grace
a une attitude jugée trés proche d’eux-mémes. Le
tout concourt assurément a ce que 72 % de
I'’ensemble considérent que les soins dont ils bénéfi-
cient sont bons ou trés bons (45,6 % et 26,8 %).

Tableau 2 : Considérez-vous que les soins dispensés par votre médecin sont...

Fréquence Pourcentage
bons 228 45,59
tres bons 134 26,83
parfaits 108 21,70
moyens 26 5,16
ne sait pas / refus 2 0,39
médiocres 2 0,33

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Tableau 3 : Par votre médecin généraliste, pensez vous étre en général...

Fréquence Pourcentage
trés bien compris 397 79,49
parfois bien compris 92 18,47
souvent mal compris 9 1,85
ne sait pas 1 0,19

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Tableau 4 : Préféreriez-vous que votre médecin soit, dans son attitude...

Fréquence Pourcentage
plutdt trés proche de vous 440 88,02
plutdt trés distant de vous 26 5,25
ne sait pas 30 6,05
N/A 3 0,68

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Méme si cette « communication de l'intime » ne
reléve pas de notre champ d’enquéte, il convient de
ne pas la perdre de vue et d’insister sur son exis-
tence ainsi que sur le réle essentiel gu’elle apporte
dans la prise en charge et I'accompagnement des
personnes.

Par ailleurs en dehors du seul soin, tout semble indi-
quer que l'accompagnement étroit porte aussi ses
fruits dans la prise en charge des comportements,
lequel intervient comme un des aspects essentiels de
la prévention et de la promotion de la santé.
L'INPES* rapporte dans I'un de ses Barométres? que

! Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé.

les médecins ont le sentiment d'étre efficaces en
matiére de prévention et d’éducation pour la santé.
Ceci a été confirmé pour le Nord — Pas-de-Calais par
I'enquéte SPQR : 79 % des répondants déclarent
avoir changé de comportement a la suite des conseils
de leur médecin. Ce chiffre est élevé puisque 42 % -
seulement- expliquent avoir modifié leur comporte-
ment toujours aprés avoir été sensibilisé par une
campagne de prévention.

2 Gautier A, dir. Barométre santé : médecins/pharmaciens 2003.
Saint-Denis : Editions de I’Institut National de Prévention et
d’Education pour la Santé, 2005 ; 271 p.
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Une communication de ville « en attente »
Aujourd’hui on ne reléve pas de communication ou
d’'information structurée en direction de la popula-
tion, émanant de la Médecine de ville ou méme des
réseaux de soins. Pour ces derniers, les informations
que nous avons pu recueillir ne rapportaient que des
initiatives orientées en direction des membres des
réseaux eux-mémes ou a l'intention d’autres acteurs
du systéme de soins. Certes, nous ne pouvons ex-
clure qu’il existe quelques réalisations réticulaires
répondant a nos critéres et qui nous auraient échap-
pées ou qui ne nous seraient pas parvenues. Pour
autant, nous considérons sans grands risques
d’erreurs que la communication et I'information des
réseaux reste, dans le Nord — Pas-de-Calais, presque
exclusivement orientée vers le monde professionnel
et n'a que trés peu de chance de trouver son public,
a moins que le patient n’ait accepté d’'étre pris en
charge dans une telle structure.

Pour le reste, c’est-a-dire pour I’ensemble des pro-
fessionnels de ville, il faudra un peu attendre. Fort
heureusement, la récente loi relative a I’Assurance
maladie (ao(t 2004) stipule que les caisses sont
tenues de donner des informations aux assurés sur
les médecins de ville :

e adhésion aux textes conventionnels ;

participation a la formation continue ;

participation a la coordination des soins ;
participation a la démarche d’évaluation ;
participation a la qualité professionnelle ;
informations sur les tarifs et les honoraires ;

ainsi que « toutes les informations utiles a la
bonne orientation du patient dans le systéeme de
sS0ins ».

Ce role sera sdrement assuré par I’Assurance mala-
die et peut-étre par les URML*, selon des modalités
et des stratégies qui restent a définir et a mettre en
place. Incontestablement, il y aurait besoin de struc-
turer collectivement, par territoire par exemple, la
communication avec la population.

LA PROMOTION DE LA SANTE ET LA PREVENTION

Depuis quelques années, depuis la mise en place de
I'INPES, l'information de la population francaise a
propos de themes et de sujets touchant a la préven-
tion a connu un incontestable développement.
L’'intention essentielle pour les services de I'Etat est
de parvenir a influer sur les comportements de la
population ayant un impact ou un lien avec la santé :
tabagisme, violence routiére, alcoolisme et autres
addictions, alimentation, activité physique, compor-
tements sexuels, etc.

Avec la prévention, la population est usager, avec

la promotion de la santé elle est acteur
Avec le développement de la prévention, partie inté-
grante et intégrée des politiques de santé nationales,
il est devenu explicite que le public-cible de ces poli-
tiques publiques pour lesquelles I'Etat a clairement
manifesté ses prérogatives?, est bien la population
dans son ensemble et non plus les seuls malades, les
patients ou les seuls usagers du systéeme de soins.

! Unions Régionales des Médecins Libéraux.
2 C’est le sens de la loi relative & la politique de Santé publique du
9 aodt 2004.

Avec la prévention, tant au plan national que régio-
nal, le récepteur des campagnes d’information est
donc I'’ensemble de la population, quelle gu’elle soit,
malades ou personnes bien portantes. Avec la pré-
vention, tout le monde est usager ? Ceci implique
donc que, potentiellement n’importe quel citoyen
puisse étre associé a une communication effective,
telle que la définit Dominique Wolton : « un proces-
sus d’aller et retour entre un récepteur et un émet-
teur, impliquant une participation ».

Cette participation de la population reléve de la par-
ticipation du citoyen a la définition et a la mise en
ceuvre des politiques publiques. Dans le domaine de
la santé, et surtout de la prévention, dans ce qu’il fut
convenu d’appeler « la santé primaire », cette dé-
marche est nommée « promotion de la santé » de-
puis la publication en 1978 et en 1986 par
I'Organisation Mondiale de la Santé des fameuses
Déclaration d’Alma-Ata et Charte d’Ottawa®.

Des grands textes applicables a différents échelons

de décision
La charte d’Ottawa (1986) débute par ces lignes :
« La promotion de la santé est le processus qui
confére aux populations les moyens d'assurer un plus
grand contréle sur leur propre santé, et d'améliorer
celle-ci. Cette démarche reléve d'un concept définis-
sant la « santé » comme la mesure dans laquelle un
groupe ou un individu peut d'une part, réaliser ses
ambitions et satisfaire ses besoins et, d'autre part,
évoluer avec le milieu ou s'adapter a celui-ci ». Elle
compléete plus loin : « La promotion de la santé pro-
céde de la participation effective et concréte de la
communauté a la fixation des priorités, a la prise des
décisions et a I'élaboration des stratégies de planifi-
cation, pour atteindre un meilleur niveau de santé ».
La déclaration d’Alma-Ata (1978) stipulait quant a
elle dans son titre 1V : « Les hommes ont le droit de
participer _individuellement et collectivement a la
planification et & la mise en ceuvre des mesures de
protection sanitaire qui leur sont destinées ».
On congoit donc a priori que la promotion de la santé
devrait avoir développé des stratégies de communi-
cation a I'écoute de la population « réceptrice » des
informations qui lui sont adressées. Il est probable
que ces textes aient influencé les textes suivants,
dont la Déclaration d’Amsterdam® sur la promotion
des droits des patients et la Charte de Ljubljana® sur
la réforme des systémes de santé ; tous deux publiés
en 1994.
Enfin, le texte européen de février 2002 du Comité
des ministres aux Etats membres sur le développe-
ment de structures permettant la participation des
citoyens et des patients au processus décisionnel
concernant les soins de santé réintégre fort logique-
ment prévention et promotion de la santé dans le
champ de ses recommandations.

% Annexes.
4 Annexes.
® Annexes.
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Il stipule* :

e Reconnaissant que le patient devrait occuper une
place centrale dans le systéme de santé ;

e Considérant que les citoyens devraient de toute
évidence participer aux décisions concernant leur
santé ;

e Reconnaissant le droit fondamental des citoyens
d'une société libre et démocratique a déterminer
les objectifs du secteur de la santé ;

e Reconnaissant que les organisations d'entraide et
civiques de patients, de consommateurs, d'assurés
et de citoyens jouent un role important en tant que
représentantes des intéréts des utilisateurs de
soins de santé et qu'elles ont pour missions princi-
pales d'offrir des services et d'apporter un soutien
a leurs membres ainsi que de défendre leurs inté-
réts ;

e Considérant que la participation aux processus de
décision se traduira par une adhésion du public
aux objectifs de la politique de santé ;

e Considérant qu'il incombe a chaque Etat membre
de développer les connaissances générales du pu-
blic sur les problemes de santé, la promotion d’un
mode de vie sain, la prévention des maladies et les
différentes facons d'assumer leurs responsabilités
pour leur propre santé ;

e Reconnaissant que le renforcement du rdle des
citoyens permet de dynamiser la démocratie re-
présentative, d'accroitre la cohésion sociale,
d'améliorer le fonctionnement du systéeme de san-
té, d'assurer un meilleur équilibre entre les divers
intéréts et d'établir un partenariat entre les diffé-
rents acteurs du systéme ;

e Conscient que les interventions des patients et la
participation du citoyen peuvent se réaliser uni-
quement si les droits fondamentaux des patients
sont mis en ceuvre et, qu‘a son tour, la participa-
tion des patients est un outil qui permet la pleine
mise en ceuvre de ces droits dans la pratique quo-
tidienne ;

e Reconnaissant qu'il existe plusieurs niveaux possi-
bles d'intervention des citoyens, depuis la capacité
d'agir sur lI'administration globale du systéeme de
santé et de participer aux processus de décision
jusqu'a la capacité de défendre des intéréts parti-
culiers par l'intermédiaire d'organisations de pa-
tients ou de citoyens, en passant par la représen-
tation au sein des conseils d'administration ou des
organes exécutifs des établissements de soins et
par l'influence directe sur la prestation des soins
de santé permise par la liberté de choix ;

e Recommande aux gouvernements des Etats mem-
bres :

e de veiller a ce que la participation du citoyen soit
prévue dans toutes les composantes du systéme
de santé aux niveaux national, régional et local, et
qu'elle soit appliquée par tous les opérateurs du
systeme de santé, notamment les professionnels,
les assureurs et les pouvoirs publics ;

! Annexes.

e de faire le nécessaire pour transposer dans leur
législation les lignes directrices énoncées dans
I'annexe a la présente recommandation ;

e de créer des structures juridiques et de mettre en
ceuvre des politiques en vue de favoriser la partici-
pation du citoyen et de renforcer les droits du pa-
tient, dés lors que cela n’existe pas encore ;

e d'adopter des politiques visant a créer des condi-
tions favorables au développement (du point de
vue du nombre d'adhérents, des orientations et
des missions) des organisations civiques d'« usa-
gers » des soins de santé, des lors que celles-ci
n’existent pas encore ;

e de soutenir une diffusion aussi large que possible
de la présente recommandation et son rapport ex-
plicatif, en particulier auprés de toutes les person-
nes et organisations dont le but est de participer
aux processus de décision en matiere de santé.

LES EFFETS DE LA COMMUNICATION D’UNE POLITIQUE
REGIONALE DE PREVENTION SUR LA POPULATION

Nous I'avons exposé plus haut, les acteurs de santé
du Nord — Pas-de-Calais peuvent se féliciter d’avoir
su construire une politique régionale de prévention
enviée de bien d'autres territoires. Entre autres
points, il faut insister sur le fait que le Haut Comité
de Santé Publique indiquait que ces PRS? devaient
tenir compte de l'avis des usagers citoyens®.

Méme si les résultats sur I'état de santé de la popula-
tion ne peuvent étre attendus que pour les années a
venir, il convenait de s’assurer et de vérifier lors de
I'enquéte SPQR si et comment I'information véhiculée
par la communication promotionnelle et la communi-
cation informationnelle -pour reprendre deux des
quatre groupes définis par 'lGAS dans son rapport*-
a été recu par la population d’'une région innovante
et ayant manifesté de belles ambitions.

Y a-t-il eu échange entre les promoteurs des PRS et
la population ? Comment cette derniére a-t-elle regu
les messages ? Ce point mérite d’étre examiné car,
fait trop souvent méconnu, quels qu’ils soient les
récepteurs conservent leur libre arbitre et demeurent
par conséquent toujours actifs.

2 Les Programmes Régionaux de Santé ayant été mis en place avant
la création de I’INPES et les nouvelles lois de Santé publique, il est
possible de considérer que I’essentiel des messages de prévention
ayant été regus par la population du Nord — Pas-de-Calais provenait
surtout d’eux et non pas des quelques campagnes nationales me-
nées a la méme époque.

® Haut Comité de Santé Publique. La Santé en France : rapport
général. Paris: La Documentation frangaise, 1994 ; 316 p. et
annexes.

4 Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et synergie de la communi-
cation publique aux usagers en matiere de santé et d’offre de soins.
Paris : Inspection Générale des Affaires Sociales, 2005 ; 60 p. et
annexes.
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Les Programmes Régionaux de Santé

Deés leur conception, la fonction des PRS était d’expérimenter et de réunir. Les Programmes Régionaux de
Santé devaient favoriser I’émergence de nouvelles pratiques pour les professionnels et les institutions®, en
les amenant a une commune conception des mesures et des projets a appliquer.

A divers titres (ne serait-ce que du fait de leur courte durée : 5 ans), on ne pouvait attendre que des résul-
tats spectaculaires soient atteints aupres de la population, méme dans une région en difficulté telle que le
Nord — Pas-de-Calais. On ne peut par conséquent déplorer qu’au terme de quatre années d’action, les indi-
cateurs de santé n'aient pas été améliorés par les PRS et n'aient par conséquent pas rejoint les valeurs
moyennes frangaises.

Depuis 1994, les objectifs des Programmes Régionaux de Santé francais n’ont pas changé.

Les grandes fonctions qui leur ont été attribuées sont les suivantes? :

structurer la politique de Santé publique ;

donner les moyens de mettre en ceuvre cette politique ;

rendre possible la conception et I’évaluation des programmes de santé en région ;

agir sur les individus, les milieux et les professionnels ;

faire porter les efforts en direction de quatre grands objectifs d’amélioration de la santé :

réduire les déces évitables ;

réduire les incapacités évitables ;

améliorer la qualité de vie des personnes handicapées ou malades ;

réduire les inégalités de santé.

Des problémes régionaux prioritaires

Dans leurs premiers temps, les Programmes Régionaux de Santé ont proposé des objectifs, le plus souvent
quantifiés, de réduction des problémes de santé. De cette démarche il découlait que les relations entre insti-
tutions et professionnels soient organisées afin que ces derniers contribuent a la réalisation de ces objectifs.
Innovante par la conception des modalités d’actions qu’elle proposait, la naissance des Programmes Régio-
naux de Santé s’est complétée tres vite d’une liste de problemes de santé prioritaires.

Pour ce faire, 5 critéres ont été retenus par les auteurs du rapport du Haut Comité de Santé Publique :

e gravité ;

o fréquence ;

e impact socio-économique ;

o faisabilité ;

e et perception sociale.

C’est par I'exposé d’objectifs explicites d’amélioration que les Programmes Régionaux de Santé devaient
favoriser la mobilisation, la concertation et la coordination. Vingt problémes de Santé publique ont été initia-
lement proposés. lls comprennent pour tout ou partie les priorités retenues dans le Nord — Pas-de-Calais
ainsi que les questions auxquelles la population régionale est sensible?.

Ces objectifs devaient tenir compte de I'avis de « I'usager citoyen actif »*.

lls ne pouvaient uniquement reposer sur des propositions d’experts, fussent-elles étayées, mais devaient
étre issus d'un débat public, régional. Dans le Nord — Pas-de-Calais, outre les accidents, I'adéquation avis
d’expert/perception des usagers ne montre pas de grandes différences.

C’est a la Conférence Régionale de Santé, créée en avril 1996 (ordonnance du 24 avril) qu'a été confiée la
mission « d’établir des priorités régionales de Santé publique qui [pouvaient] faire I'objet de program-
mes » ; le préfet de chaque région arrétant par la suite la liste définitive.

En moyenne, 4 priorités ont été retenues dans chacune des régions francaises. Le Nord — Pas-de-Calais en a
compté 5 puis 6 :

conduites de consommation a risques ;

santé cardiovasculaire ;

cancers ;

santé des jeunes et des enfants ;

santé et précarité ;

santé et environnement.

! Avargues MC. Mise en place d’une programmation régionale de santé. ADSP 2004 ; 46 : 23-31.

2 Haut Comité de Santé Publique. Op cit.

% Lacoste O, Sampil M, Labbe E. Santé publique, qualité régionale. Appréciation de la qualité et satisfaction de la population vis-a-vis
de la prévention et des soins de ville. Lille : Observatoire Régional de la Santé Nord — Pas-de-Calais, 2003 ; 71 p.

* Haut Comité de Santé Publique. Op cit.
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Les Programmes Régionaux de Santé ont connu des succes inégaux d’une région a l'autre.

Tout porte a considérer gu’ils ont atteint leur plus fort développement dans le Nord — Pas-de-Calais. Le
partenariat qui y a été développé est tres souvent cité en exemple. Il est certain que les Programmes Ré-
gionaux de Santé dans le Nord — Pas-de-Calais ont su s’adapter, plus qu’ailleurs sans doute, non seulement
au contexte sanitaire et socio-économique mais aussi a I’environnement politique.

Dés les premiers résultats il apparait que la réalité
est assez ambigué. 82,60 % des répondants ont
considéré que l'information donnée par les messages
de prévention était compréhensible (Tableau 5). En
terme marketing, ce chiffre représente un taux de
pénétration du message, de l'information diffusée
tout a fait satisfaisant®. Cependant ils ne sont plus
que 74,19 % a la juger de qualité (Tableau 6). Tout
fonctionne comme si la nature méme des messages,
de l'information, avait quelque peu décu la popula-
tion, bien quel celle-ci ait compris ce que l'on cher-
chait a lui dire. Le besoin, I'attente d’explications plus
nombreuses —voire plus détaillées- emporte la plus
grande part des réponses : 72,58 % (Tableau 7).

Ce fait devient patent avec les réponses apportées
par la suite. Ainsi, bien que depuis plusieurs décen-
nies, pour beaucoup de professionnels de la préven-
tion et encore plus chez les acteurs de la promotion
de la santé, un message culpabilisant ou effrayant ne
peut étre celui qu’il convient, ou qu’il convenait de
faire connaitre, une tres forte majorité de citoyens-
usagers refuse la nature plaisante ou tres plaisante
des messages au profit de messages choquants voire
trés choquants (Tableau 8).

Tableau 6 : Globalement, I'information qui vous est donnée par les messages de prévention est-elle ?

Fréquence Pourcentage
tres compréhensible 56 11,14
compréhensible 357 71,46
peu compréhensible 76 15,13
incompréhensible 7 1,35
ne sait pas 5 0,92

Tableau 6 : Selon vous, quelle est la qualité des messa

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

es de prévention ?

Fréquence Pourcentage
tres bonne 42 9,33
bonne 292 64,86
moyenne 95 21,17
meédiocre 13 2,93
trés mediocre 1 0,14
ne sait pas 7 1,57

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

! L’INPES, pour sa part, utilise des enquétes s’apparentant et des
études de marketing publicitaire afin de suivre le taux de pénétra-
tion de ses campagnes. Raymond M, Rémy PL. Etat des lieux et
synergie de la communication publique aux usagers en matiére de
santé et d’offre de soins. Paris : Inspection Générale des Affaires
Sociales, 2005 ; 60 p. et annexes.
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Tableau 7 : Considérez-vous que les messages de prévention devraient comporter plus d’explications ?

Fréquence Pourcentage
oui 363 72,58
non 131 26,17
ne sait pas 6 1,25

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Tableau 8 : Selon vous un message de prévention de bonne qualité doit étre...

Fréquence Pourcentage
trés choquant 59 11,71
choquant 292 58,35
neutre 95 18,95
plaisant 42 8,39
trés plaisant 6 1,21
ne sait pas 7 1,40

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Un fort besoin d’échange, de communication et de

reconnaissance d’intelligence participative
Tout indique donc gu’un peu plus de communication
véritable, un peu moins de simple information de la
population aurait été nécessaire. Soit il aurait été
utile, en comptant sur l'intelligence des personnes,
d’expliquer en quoi un message positif, axé sur le
plaisir et le bien étre, était plus adapté et efficace,
soit il aurait fallu davantage tenir compte du point de
vue des personnes auxquelles on allait s’adresser et
opter, ne serait-ce que partiellement, pour une toute
autre teneur des messages véhiculés.
La maturité et l'autonomie des répondants conti-
nuent de s’affirmer dans la suite des réponses.
77,4 % voudraient étre informés de ce que qui se
passe pres de chez eux (Tableau 9) ; ce qui est un
signe explicite d’intérét si ce n’est d’adhésion. Mais
plus encore, il est patent que la population ne se
positionne plus seulement en usager mais en acteur
citoyen en souhaitant étre informée en retour des
résultats atteints par la prévention dans sa commune
ou sa région.

Quels résultats ? Une question d’échange et de ci-

toyenneté plus que de communauté
Les PRS n’en sont pas encore a leur terme -prévu
pour la fin de I'année 2006- mais il ne semble pas,
outre les porteurs d’actions, que la population non
professionnelle du Nord — Pas-de-Calais ait été et
soit bénéficiaire d’'une communication permanente et
adaptée portant sur la politique de prévention, ses
actions, ses réalisations et les résultats qu’elle aurait
pu atteindre. Certains affirment qu’en matiére de
communication les savoir-faire existent et qu’il n'y a
pas de besoins®.

! Bastianelli JP, Dupont M, Thierry M. Les métiers de la préven-
tion sanitaire. Paris : IGAS, 2003 ; 90 p. et annexes.

Certes, certaines « pratiques communautaires »
venues et adaptées du Québec insistent sur la parti-
cipation de la population aux actions de santé com-
munautaires®?. Ceci engendre presque systémati-
quement que la « population » soit fantasmée dans
sa capacité a passer d'un état d’habitant « passif » a
celui d’habitant « participatif ». Vis-a-vis d’'une dé-
marche de communication il ne peut donc, de ce
point de vue y avoir d’échange qu’avec une popula-
tion acceptant ou ayant la possibilité, la capacité
d’étre active. La participation attendue ne peut se
limiter a un échange d’information et d’expression
d’attentes ou de besoins. L’habitant qui se voit re-
connu le droit de s’exprimer ne peut étre qu’'une
personne, une communauté d’individus, disposée a
faire et par conséquent disponible. Plus qu’une intel-
ligence participative, c’est bien trop souvent une
disponibilité qui est recherchée par les actions de
santé communautaires. Tous les citoyens n’ont donc
pas a étre consultés. La communication n’est envisa-
geable que s’il y a adhésion au projet ou a I'action.
C’est la participation a I'action qui conditionne le
droit & la délibération et a la décision. Pour
I’essentiel, ces pratiqgues communautaires ont connu
leurs heures de gloire entre les années 1960 et le
milieu des années 19803. Depuis, « I'’habitant a dd
s’effacer devant l'irruption du citoyen® », quel qu'il
soit, et de ses attentes.

2 Institut Renaudot. Quels atouts et quels obstacles pour des politi-
ques locales de santé ? Actes de la Xe Université de I’Institut
Renaudot. Paris : Institut Renaudot, 2004 ; 91 p.

® Estébe P. L habitant ou le cher disparu. Disparition, apparitions et
résurgences de I’habitant comme figure de la participation politi-
que en France. Les cahiers de la sécurité intérieure 2002 ; 49 : 17

p.
* Ibid.
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Tableau 9 : Souhaiteriez-vous étre plus informé des campagnes et des actions de prévention ayant lieu pres de

chez vous ?

Tableau 10 : Aimeriez-vous étre informé des résultats atteints grace a la prévention dans votre commune ?

Tableau 11 : Aimeriez-vous étre informé des résultats atteints grace a la prévention dans votre région ?

Fréquence Pourcentage
oui 387 77,40
non 107 21,47
ne sait pas 6 1,13

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Fréquence Pourcentage
oui 433 86,54
non 64 12,72
ne sait pas 4 0,74

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

Fréquence Pourcentage
oui 415 82,97
non 84 16,72
ne sait pas 2 0,31

Source : Enquéte SPQR, ORS Nord — Pas-de-Calais.

« L'un des principaux acquis de soixante-dix ans de
recherche en communication, écrit D. Wolton*, est
que le récepteur n'est pas facilement manipulé par le
message ». Certes, la communication est une activité
sociale comme les autres, marquée par les inégalités
et les enjeux de pouvoir ; mais elle n‘est pas totali-
taire. Si souvent elle effraye, n’est-ce pas par man-
que de savoir-faire, parce que l'air du temps est
complexe ou que le débat n’a pas été ouvert assez
tot pour que les idées s’échangent sur un mode
calme, apaisé, bien avant qu’une crise ne survienne ?
Les individus -et la population d'une région n'y
échappe pas- gardent leur libre-arbitre. Il convien-
drait de ne pas oublier ce fait. Certes, on peut étre
dominé par la communication et les messages, mais
pas aliéné. Le récepteur conserve sa capacité de dire
non, méme de maniére silencieuse?. En réalité, quel-
les que soient les situations de communication, le
récepteur est actif. Pour notre part, nous nous inscri-
vons en faux contre les stéréotypes concernant le
soi-disant récepteur passif. Nous penchons, comme
D. Wolton, pour une réhabilitation de la capacité de
I'individu a étre critique et intelligent, quelle que soit
sa position dans la gestion des phénomeénes
d’information et de communication®. La chose est

! Wolton D. Il faut sauver la communication. Paris : Flammarion,
2005 ; 224 p.

2 C’est ce que I’on a pu voir dans les régimes autoritaires et comme
on I’a vu avec le fascisme et le communisme.

% Dans leur rapport, Bastianelli, Dupont et Thierry rapportent d’une
part que : « L aptitude a la communication est, pour les métiers de

évidente, lorsqu’il s’agit de santé, de Santé publique
et de citoyenneté.

La participation par le débat

L'une des pratiques les plus risquées, dans le do-
maine de la communication toujours, est de ne pas
tenir sa promesse. Certes, tant que la communica-
tion restera aussi sous-intégrée qu’elle l'est au-
jourd’hui au sein du systeme de santé, il sera bien
difficile de concevoir, a grande échelle, des stratégies
donnant satisfaction.

Faute d'une communication pensée et réfléchie,
I'information univoque délivrée a une population trop
souvent regardée comme passive, ne parvient pas a
rejoindre la montée en puissance, certes progressive,
de la démultiplication des débats citoyens. C’est la
recherche d’une concertation large, touchant entre
autres les citoyens et les usagers, qui figure par
exemple dans les textes définissant le contenu du
SROS |1l en cours d’élaboration ou encore le Pro-
gramme Régional de Santé Publique -PRSP-.

la prévention, un élément fondamental ». Mais ils observent par
ailleurs que : «[...] de I’avis des spécialistes de terrain, contrai-
rement a certaines idées communément répandues, il ne parait pas
aujourd’hui utile d’inciter au développement des métiers de la
communication sur le champ de la prévention. En effet, les techni-
ques de communication sont bien connues, les professionnels
existent et peuvent étre mobilisés, les messages ou les idées a
transmettre sont identifiés, leurs limites d’efficacité aussi. ».
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Les pouvoirs publics, depuis ces dix derniéres an-
nées, et de quelque ministére qu’ils soient (Tableau
12), promeuvent ces « événements ». Les Etats
généraux de la santé tenus en 1998 et 1999 ont a
I’évidence contribués a faire connaitre cette pratique
aux acteurs nationaux et régionaux du systéeme de
santé. A I'’échelon régional, ils ont été I'occasion de
présenter un constat et d’exposer quelques perspec-
tives d’action. Cependant, force est de constater que
ce processus est resté sans suite, que la recherche
des aspirations des Francais et des habitants du Nord
— Pas-de-Calais ne semble plus étre centrale pour
« orienter et programmer [I'action publique », pour
reprendre les termes définissant les objectifs du
débat citoyen®.

LE POINT DE DEPART DE LA LOI BARNIER

La participation et la concertation naissent d'une
communication effective.

Tableau 12 : Quelques grands débats publics nationaux

Cette derniére implique que des débats, des échan-
ges d’idées opposées aient lieu non seulement pour
répondre aux attentes et aux aspirations mais aussi
afin d’anticiper I'éventuelle insatisfaction d’habitants
face au manque de concertation dans la réalisation
des grandes infrastructures ou de tenter de limiter
celle-ci. Ainsi, la loi Barnier du 2 février 1995 -
relative a la protection de I'environnement- a été la
premiére a proposer « pour les grandes opérations
publiques d’aménagement d’intérét national de I'Etat,
des collectivités territoriales, des établissements
publics et des sociétés d’économie mixte présentant
un fort enjeu socio-économique ou ayant un impact
significatif sur I’environnement », un débat public
organisé sur les objectifs et les caractéristiques prin-
cipales du projet, pendant les bases de leur élabora-
tion?. La loi Barnier marque I'arrivée en France de la
reconnaissance de la participation du public dans la
gestion d’une question —I’environnement- ayant pour
partie de fortes implications sur la santé des habi-
tants et les risques pour ceux-ci.

Année Minsitére Théme
1996 Environnement Assises du développement durable
1996 Travail et Affaires sociales Etats généraux de la Sécurité sociale
1998-1999 Santé Etats généraux de la Santé
2000 Agriculture, Finances et Industrie/ PME, Commerce et Artisanat Etats généraux de I'Alimentation
2001 Aménagement du territoire et Environnement Débat national sur les risques industriels
2001 Santé Etats généraux de la Protection de I'enfance
2003 Ecologie et Développement durable Débat sur la politique de I'eau

Source : Mouterde F, Delahais T, Pupier D. 2005.

! Mouterde F, Delahais T, Pupier D. Guide du débat citoyen. Paris :
La documentation francaise, 2005 ; 151 p.

Association France Qualité Publique. La satisfaction des usa-
gers/clients/citoyens du service public : guide pratique. Paris: La
documentation francaise, 2004 ; 104 p.

Association France Qualité Publique. L'accueil et la relation
usagers/clients/citoyens - services publics : guide pratique. Paris :
La documentation francaise, 2004 ; 272 p.

2 La loi du 27 février 2002 relative a la démocratie de proximité
apporte une définition plus large du principe de participation. Le
public n’a plus seulement «accés aux informations relatives a
I’environnement, il est associé au processus d’élaboration des
projets ayant une incidence importante sur I’environnement ou
I’aménagement du territoire ».
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Figure 1 : Processus d’information, de communication, d’enquétes et de concertation
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ASS : Acteur du systéme de santé
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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LES ECHELONS REGIONAUX ET LOCAUX, CADRES ATTEN-
DUS DE CONCERTATIONS INNOVANTES

Dans la seconde moitié du XX° siecle, I'élévation du
niveau de formation scolaire et concurremment du
niveau culturel moyen, a donné a chacun les moyens
de mieux comprendre la société et de développer
une opinion individuelle sur la politique. Le mouve-
ment est mondial. Il est sensible au Québec' mais
aussi en Suisse, au Danemark, etc. En quelques
décennies, le sentiment d’'incompétence des Francgais
en matiére politique a aussi chuté, passant de 72 %
il y a 30 ans & 52 % aujourd’hui?.

Ce méme souci d'associer les citoyens aux grands
choix de société pour mieux préparer et légitimer les
décisions prises ensuite pas les élus, s’est exprimé
au niveau local, départemental ou régional, comme
le débat Millénaire 3 de l'agglomération lyonnaise
(2000) ou le débat sur les incivilités dans les trans-
ports parisiens (RATP, 2000).

Le pouvoir politique semble enfin plus diffus ; I'Etat
n’est plus I'unique lieu de pouvoir en France, tant du
fait de la décentralisation que du fait de la montée en
puissance de I'Union européenne®. Les collectivités
territoriales sont également pleinement concernées
par le débat citoyen, plus concrétement a deux éche-
lons : I'échelon régional et I'échelon intercommunal®.
Les processus participatifs et les stratégies de com-
munication se complétent I'une l'autre et peuvent
varier d’'un échelon territorial a l'autre. L’échelon
régional, parce qu’il réduit la distance entre la déci-
sion et la mise en oceuvre, parce qu’il permet de met-
tre en valeur et de promouvoir des initiatives locales
innovantes, devrait, dans les années a venir, devenir
celui de la concertation, du débat sanitaire et démo-
cratique et celui aussi de I'innovation.

Tableau 13 : Complémentarité, communication et processus participatifs selon deux sources

Comité des Ministres des
Etats membres

France Qualité Publique

Information

Consultation

Consultation

Concertation / écoute

Partenariat

Partenariat

Délégation de pouvoir

Contrdle par le citoyen ou le patient

Source : Recommandation Rec(2000)5 du Comité des Ministres aux Etats membres.
Mouterde F, Delahais T, Pupier D. 2005.

! Dickinson HD. Comment faire participer vraiment le public &
I’élaboration et au maintien d’une vision globale du systéme de
santé correspondant a ses valeurs et a ses principes ? Ottawa :
Commission sur I’avenir des soins de santé au Canada, 2002, 36 p.
2 SocioSig, juin 2003.

Le département interministériel « Etudes et sondages » travaille
essentiellement a partir des informations produites par quatre
organismes : CSA, BVA, SOFRES et IPSOS. Ceci permet de
suivre I'opinion et I'établissement d'un « barometre », assez subjec-
tif, de l'action gouvernementale. Les abonnements a certaines
études réguliéres et aux quelques 500 sondages publiés autorisent
I'exploitation d'une masse considérable d'informations par des
personnels venant pour la plupart d'instituts de sondage. Sociosig
est une publication établie a partir de cette exploitation.

® Mouterde F, Delahais T, Pupier D. Guide du débat citoyen. Paris :
La documentation francaise, 2005 ; 151 p.

* ORS Nord — Pas-de-Calais. La santé et le débat démocratique.
50/51° Nord 2005 ; 6 : 8 p.
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Extrait de 50/51° Nord, La santé et le débat démocratique

3 guestions a Daniel PERCHERON, Sénateur du Pas-de-Calais, Président du Conseil Régional Nord — Pas-de-
Calais

Le retard sanitaire du Nord — Pas-de-Calais est considérable. La région a été maltraitée. La santé,
selon vous, aurait-elle souffert d’une insuffisance de démocratie ?

Ce n’est pas l'insuffisance de démocratie qui est a l'origine du retard du Nord - Pas-de-Calais, mais
I'insuffisance de la révolte. Nous ne sommes ni Corses, ni Bretons : nous n’avons jamais ni bralé des voitu-
res, ni cassé des vitrines, ni détruit des sous-préfectures.

Le retard en matiere de santé, c’est comme le retard en matiere d’emploi, de recherche ou d’emploi public
ou comme le retard qui était vrai en matiere de formation. Nous avons été les « soutiers de la France » : la
classe ouvrieére au service du pays comme des grognards. Ce sont les caractéristiques profondes du mou-
vement ouvrier : une population trés encadrée, avec des bergers innombrables ; syndicalistes, élus, autres
« forces vives » qui ont maintenu la population, non pas dans la résignation mais dans la discipline républi-
caine. Si nous avions hurlé, le destin de la région aurait été différent. Il y a en fait excés de démocratie de
la part des gens du Nord - Pas-de-Calais, et non pas manque de démocratie.

Devant ce destin, nous avons inventé, bricolé, souvent de fagon géniale, utilisé les contrats de plan. Nous
sommes d’ailleurs cités en exemple dans le domaine de la prévention. Maintenant, nous passons une étape,
puisque nous repartons de I'avant, puisque I'avenir est de nouveau a portée de volonté. Nous avons besoin
d’associer notre population, a partir des élus, a nos objectifs de politique de santé : combler les retards et
ne plus les accepter car il N’y a pas de fatalité.

C’est par la régionalisation que je compte y parvenir. Les élus ont besoin d’étre mieux informés, d’étre sen-
sibilisés aux enjeux régionaux. Depuis le formidable élan démocratique, issu du Conseil national de la résis-
tance qui donna naissance a la Sécurité sociale actuelle, les élus ont été tenus a I'’écart du vaste domaine de
la santé, encore entre les mains d’experts. Mais ils vont y revenir. Et a leur suite, la population s’en empare-
ra elle aussi. Cela mettra peut-étre cing ans, dix ans, plus, je ne sais pas ; mais telle est ma vision et ma
volonté.

Comment pourrait avoir lieu le débat démocratique ?

Le Conseil Régional a-t-il, dans ce domaine, une volonté d’interpellation et en direction de qui ?
J'ai d’abord avec d’'autres le besoin de savoir et que I'on nous explique. En cela I'ORS est indispensable. J'ai
aussi et surtout, point essentiel, I'intention que nous nous mettions d’accord entre élus sur le constat, et les
propositions.

Une fois d’accord, les formidables moyens dégagés par la nation, 600 millions d’euros, aiguillonnés par
quelques gouttes « d’acide régional » ou provenant des communautés d’agglomération ou urbaines, pour-
ront étre tres utiles.

A partir de la, communauté d’agglomération par communauté d’agglomération, nous pourrons associer les
élus et la population a de véritables ambitions. La premiére étant de dire par exemple a la douzieme agglo-
mération de France, Lens-Liévin « trouvez-vous normal de ne pas former les médecins ? Pensez-vous que
doive durer une éternité le fait que seule Lille forme des médecins pour toute la région, ce qui se traduit
aujourd’hui par des déficits, par des différences dans la carte des professions de santé ? Malgré la complexi-
té du montage d’un tel projet, malgré les spécificités et les habitudes, le moment n’est-il pas venu de dire
ce que nous voulons : former des médecins a Boulogne, a Maubeuge, a Valenciennes, a Lens ou a Dunker-
que.

Voila ce que nous voulons. C’est comme cela que nous avancerons. En ce qui concerne le Conseil Régional,
sans nous substituer aux acteurs irremplacables de la santé, je traduirai toujours cette « pédagogie », pour
qu’elle soit efficace, pour que la population nous accompagne, comprenne les enjeux, les mesures avec les
élus. Il faut pouvoir conjuguer les données, les volontés, les possibilités nouvelles en termes d’ambition.
Faire acquérir une dimension universitaire aux grands centres hospitaliers est possible : y former des méde-
cins, les ancrer sur une dynamique de santé, dans un environnement médical et économique respectueux
de leurs besoins est souhaitable. Ainsi, peut-étre un jour va-t-on reconstruire le centre hospitalier de Lens
aux portes de la ville, tout ceci peut étre fait dans les 5 ans qui viennent. Il faut simplifier le dossier : par
exemple, en favorisant I'éclosion des talents. La région et les communautés d’agglomération pourraient
attribuer des bourses aux enfants d’ouvriers pour gqu’ils étudient la médecine a Lens, gu’ils deviennent des
spécialistes, au service de la population de cette agglomération : qu’ils rendent aux habitants ce qu’ils leur
auront donné a travers les bourses. C’est mon ambition, mon intention. Et pour la réaliser, j'ai besoin d’'une
volonté collective. Nous sommes la pour tracer le chemin.

Comment peut agir le Conseil Régional pour que les orientations du systeme de santé soient
partagées, deviennent des choix politiques, et que les attentes de la population soient enten-
dues ? Quelle place les élus peuvent-ils et veulent-ils prendre ?

Il faut partir de la simplicité : poser clairement les questions.
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Si demain, nous avons la possibilité de dire, avec toutes les précautions qui s'imposent : notre but, c’est
qu’a Maubeuge, quel que soit le type de cancer, on soit détecté et soigné aussi bien que si vous habitiez
Lille ou Lyon. Si vous dites « demain a Boulogne, face au cancer, vous serez aussi bien soigné, avec des
équipes, des méthodes et des outils aussi performants qu’au coeur de Paris »... les gens comprendront.

La régionalisation est une chance inestimable. Les citoyens pourront étre associés si les élus le sont, et c’est
principalement les élus des communautés d’agglomération qui auront a s’impliquer : ils le peuvent car ils
vivront I'épanouissement sanitaire et I'attractivité de leur territoire comme une réussite politique, intégrant
que la santé est un facteur de I’économie et du cadre de vie.

Ces sujets sont certes compliqués. lls sont pourtant accessibles mais vécus comme extérieurs par les indivi-
dus : « je suis malade, je donne ma carte vitale, on me dirige dans ce qui est considéré comme l'un des
meilleurs systéemes de soins du monde ». Mais que sait-on de I'histoire de la sécurité sociale, du parita-
risme, de la carte sanitaire... Sait-on que les dépenses totales de santé représentent 10,1 % du Produit
Intérieur Brut alors qu’en Allemagne, il est de 11,1 % et aux Etats-Unis de 15% ? A-t-on l'idée que ce sont
des éléments qui concernent la vie de chaque citoyen ? Un jour viendra ou les éléves, les cadres, les ou-
vriers se demanderont quelles sont les caractéristiques du territoire en matiere de santé, de prise en
charge, de prévention. Aujourd’hui, on est capable de dire « je veux un stade » demain peut-étre on dira
« je veux un scanner ».

Pour y parvenir, il faut faire simple pour partager des ambitions. C’est en partie notre réle. Donner de la

visibilité, proposer de la pédagogie, mettre de I'’excellence dans nos politiques publiques.

Propos recueillis par Estelle Lebas-Lacoste.

Le Nord - Pas-de-Calais : région
pionniére

Comme nous l'avons exposé dés l'introduction de ce
rapport d’étude, le Nord — Pas-de-Calais a été, est et
demeure une région laboratoire dans laquelle depuis
au moins 20 ans s’est développée une culture de
Santé publique. L’habitude du dialogue, du débat
entre « partenaires » a pu s’y instaurer. De nom-
breuses associations citoyennes ou de malades trés
actives s’y sont manifestées parfois avec brio, sou-
vent avec pugnacité. De nouveaux bergers —pour
reprendre I'expression de Daniel Percheron- ont
encadré une population pourtant dense et exposée a
de nombreuses crises majeures depuis le début des
années 1970 : crise économique, crise sociale, crise
sanitaire qui en découla, héritages environnemen-
taux.

USURE ET RENOUVEAU APRES LE CALME DES ANNEES 90

De ceci il résulte premierement que les difficultés
auxquelles durent s’attaquer les différents dispositifs
publics de santé restent encore aujourd’hui sans
équivalent en France. Deuxiemement, la diffusion de
la culture de Santé publique et de ses enjeux a at-
teint ici plus gu’ailleurs les niveaux locaux de déci-
sion dont les élus. Enfin, il reste comme héritage
qu’une partie de la population n’a pas réclamé, par la
révolte, d’étre entendue, d’avoir voix au chapitre ; a
la permanence d'un certain paternalisme des rap-
ports sociaux hérités du XIX®™ siécle, fait échos le
fort degré de « compliance » de la population lors de
ses rencontres —plus rares ici qu’ailleurs- avec le
systeme de soins régional.

Nous avons été de ceux qui dans les années 1990
ont évoqué l'existence d’'une adaptation « douceu-
reuse » au changement et a la crise®.

! Lacoste O, Spinosi L, Declercq C, et alii. L’état de la santé dans
le Bassin houiller du Nord — Pas-de-Calais. Lille: ORS Nord -
Pas-de-Calais, 1996 ; 191 p.

Pourtant, nous avons exposé par ailleurs qu’il conve-
nait d’estimer les besoins -dont les besoins de soins
et de santé-, la réponse que le systéeme sanitaire se
devait de fournir et d’évaluer, lorsqu’il s’agit de défi-
nir des objectifs politiques?.

LE GRAND TOURNANT VERS... PLUS D’ATTENTES DE DE-
BAT

On aurait tort de trop croire que le Nord — Pas-de-
Calais, sa population et ses acteurs sont immobiles
et restent étrangers a la marche du temps. Pionniéere
pour une partie de ses politiques publiques, encore
en retard en matiére d’emploi, de formation et
d’emplois publics, la région réalise pourtant son
« grand tournant »®. SPQR suffit & démontrer que la
« compliance », que la modestie des prétentions
voire la résignation tendent a s’effacer derriere
I'expression d’attentes, de besoins souvent légitimes
mais peu reconnus faute... de débat.

Il est des signes que tout observateur se doit de
noter. Les résultats du référendum sur la Constitu-
tion européenne en font incontestablement partie.
Comment ne pourrait-on pas y voire l'expression
d’une insuffisance de démocratie et de débat démo-
cratique, percgue par la population ?

A ceci viennent s’ajouter d’autres indices. Nous
avons retenu les scores régionaux publiés par
I'Observatoire du Dlalogue Social du Ministére de
lintérieur® (Tableau 14). Pour la qualité du lien so-
cial, le Nord — Pas-de-Calais se situe a la 24°™ place
sur 26 régions, derriere la Martinique, la Picardie,
trés en deca des valeurs atteintes par les Pays de la
Loire, le Limousin, la Bretagne ou encore le Centre.

2 Salomez JL, Lacoste O. Du besoin de soins au besoin de santé. La
prise en compte des besoins en planification sanitaire. Hérodote
1999; 92 : 101-120.

® Veltz P, Davezies L, dir. Le Grand tournant, Nord — Pas-de-
Calais 1975-2005. La Tour d’Aigues : Editions de I’Aube, 2005 ;
169 p.

* Observatoire du Dlalogue Social. L’état social de la France :
rapport 2004. Paris : Les éditions des journaux officiels, 253 p.
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Le lien social est donc, d’apres I'ODIS, particuliere-
ment distendu puisque le Nord — Pas-de-Calais se
trouve dans le dernier groupe, celui des « décro-
chés ». La performance estimée est-elle aussi parti-
culierement médiocre ? L’indice de performance tient
compte de la qualité du travail, de I'implication, du
niveau de savoir-faire. Le Nord — Pas-de-Calais se
trouve a la 25°™ place sur 26, dans l'agrégat des
retardataires, en compagnie de la Réunion, de la
Corse, de la Guadeloupe ou encore de la Martinique.
La modernisation des rapports sociaux, la réponse
aux besoins de débats, la prise en compte des atten-
tes, le développement d'un dialogue social et de plus
de démocratie sont en partie portés aujourd’hui par
les instances européennes®.

Mais il existe aussi localement de nouvelles formes
de démocratie qui ont, parmi d’autres, la charge et la
responsabilité de développer participation et débat.
Ce sont les intercommunalités, les territoires des
nouvelles formes de politiques de Santé publique.
Celles-ci sont trés actives, ont une histoire qui com-
mence a se batir. Elles répondent a une demande
sociale forte en faveur du rapprochement des ni-
veaux de pilotage et de mise en ceuvre des politiques
2

Tableau 14 : Qualité et performance du lien social selon les régions francaises selon I’'ODIS

Sct):gl;ess Région Lien social Performance
Score Classer,ne.nt Score Classemgnt
sur 26 régions sur 26 régions

52 Pays de la Loire 7,80 1 9,87 5
43 Franche-Comté 8,40 2 9,33 2
74 Limousin 8,47 3 11,73 9
83 Auvergne 9,47 4 11,87 10
53 Bretagne 9,67 5 12,00 11
54 Poitou-Charentes 9,80 6 10,93 7
73 Midi-Pyrénées 9,87 7 10,47 6
25 Basse-Normandie 10,80 8 12,20 14
26 Bourgogne 11,20 9 13,13 17
24 Centre 11,87 10 9,53 3
72 Aquitaine 12,00 11 12,33 15
21 Champagne-Ardenne 12,33 12 15,13 19
42 Alsace 12,54 13 11,27 8
82 Rhone-Alpes 12,73 14 9,60 4
4 Réunion 14,36 15 16,50 23

Guyane 14,64 16 18,75 26
94 Corse 14,87 17 15,33 21
11 lle-de-France 15,13 18 8,13 1
23 Haute-Normandie 15,20 19 12,00 12
91 Languedoc-Roussillon 15,20 20 15,73 22
41 Lorraine 15,80 21 13,73 18
22 Picardie 16,47 22 12,13 13
2 Martinique 17,36 23 16,50 24
31 Nord - Pas-de-Calais 17,40 24 16,60 25
93 Provence-Alpes-Cote-d'Azur 18,07 25 12,80 16
1 Guadeloupe 19,18 26 15,25 20

Lien social : Qualité du lien entre les individus de chaque région. Plus le score est faible plus le lien est de qualité.
Performance : Score représentatif des performances de la qualité du travail, de I'implication et du savoir-faire.
Source : Observatoire du Dlalogue Social, Etat social de la France, rapport 2004.

! En cela la recommandation Rec(2000)5 du Comité des Ministres
aux Etats membres de I’Union européenne sur le développement de
structures permettant la participation des citoyens et des patients au
processus décisionnel concernant les soins de santé est exemplaire
(Annexes).

2 Inspection Générale des Affaires Sociales. Rapport annuel :
politiques sociales de I’Etat et territoires. Paris : La documentation
francaise, 2002, 268 p. et annexes.
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LES TERRITOIRES D’UNE REGION

Le développement de Iintercommunalité, phéno-
meéne urbain s’il en est, est un fait trop souvent mé-
connu au sein du systeme de santé francais et par
ses acteurs®. Certes, la Délégation & I’Aménagement
du Territoire et a I’Action Régionale —DATAR- a inves-
ti parallelement et depuis quelques années les do-
maines de la santé et de l'intercommunalité. Deux
thématiques y ont été développées : la mise en
avant d’une méthodologie de redécoupage de terri-
toires de santé et la prévention. Celles-ci constituent
I'essentiel des propositions susceptibles de concerner
les intercommunalités francaises. Elles restent sensi-
blement a la marge de ce qui est communément
appelé « l'intérét communautaire », c'est-a-dire les
compétences transférées des communes vers les
communautés constituées (communautés urbaines,
d’agglomérations, etc.).

84 % de la population francaise, des compétences
fort proches de la santé et une démocratie partici-

pative active

Pour I'essentiel, le champ d’intervention des inter-
communalités ne touche pas directement a la santé,
mais il n’en est pas extrémement éloigné. Il s’agit
essentiellement, et a I'échelle locale bien sar, de la
solidarité et du « développement durable », de
I'aménagement de I'espace urbain et de I'urbanisme,
de I'habitat social, de la politique de la ville. Les
intercommunalités ont par ailleurs la capacité
d’investir les actions sur I’environnement (assainis-
sement, distribution d’'eau, protection de
I’environnement). Toutes, a la suite de la loi
d’orientation pour I'aménagement du territoire du 25
juin 1999, ont di mettre la démocratie participative
au centre des préoccupations des responsables poli-
tiques et techniques?. L’approche et la conception du
« débat démocratique » évoluent ici et la. Les inter-
communalités font des tentatives de renouvellement,
expérimentent, innovent.

! Ceci est assez étonnant en comparaison de I’engouement et de
I’investissement du systéme de santé francais a propos des zones
rurales qui bénéficient de multiples dispositifs ou textes législatifs
ad hoc.

2 Ne serait-ce qu’au travers des « Conseils de développement » ou
des « Conseils de développement durable ».

Les intercommunalités sont devenues, en quelques
années, des acteurs publics locaux incontestables®.
En 2005, 88 % des communes francgaises sont mem-
bres d'un EPCI -Etablissement Public de Coopération
Intercommunale a fiscalité propre- c'est-a-dire d'une
communauté de communes, d'une communauté
d'agglomération, d'une communauté urbaine ou d‘un
syndicat d'agglomération nouvelle. C’est ainsi que les
intercommunalités concernent 52,2 millions d'habi-
tants soit 84 % de la population francaise. La plupart
des communes hors intercommunalité se trouvent en
zone rurale et en région lle-de-France*. Aujourd’hui,
le Nord — Pas-de-Calais se situe au deuxiéme rang
des régions les plus intercommunales (Tableau 15) :
98,7 % de la population résident dans un EPCI.

« L’'interministérialité » si souvent réclamée par les
acteurs des politiques publiques dont bien sr ceux
du champ sanitaire, a donc trouvé a I'échelle locale le
terrain qui était favorable a son application, mais sur
un autre mode toutefois.

« L’'intercommunalisation » s’est développée, nous
I'avons exposé, pour des motifs qui ne se limitent
pas aux seuls aspects de la fiscalité. Elle s’est répan-
due durant une période de forte demande de pilotage
et de mise en ceuvre de politiques congcues ou décli-
nées localement®. Cette demande a résulté de
I'incapacité relative que pouvaient avoir des politi-
ques sectorielles a répondre aux besoins et aux am-
bitions des territoires locaux®.

Cette « nouvelle donne » a conduit & une « allotro-
pie »” des politiques publiques selon les régions et
les niveaux de décision. Tel est aujourd’hui le poten-
tiel des intercommunalités, une opportunité pour les
régions, et peut étre le moyen de répondre aux at-
tentes de la population et des citoyens. Les Pro-
grammes Régionaux de Santé et, dans le Nord — Pas-
de-Calais, leurs déclinaisons locales par les Pro-
grammes Territoriaux de Santé —PTS- ont jeté les
bases d’un mouvement qui pourrait s’accroitre, qui
devrait logiquement s’étendre au-dela des volets
exclusivement ou presque axés vers la prévention.

® Loi d’orientation pour I’aménagement du territoire (LOADDT)
dite Loi Voynet du 25 juin 1999, loi relative au renforcement et a
la simplification de la coopération intercommunale dite Loi Che-
venement du 12 juillet 1999 et Loi Solidarité et renouvellement
urbain dite Loi SRU du 13 décembre 2000.

* Le contexte de I’lle-de-France, presque totalement constitué de
communes urbaines fortement peuplées a, entre autres caractéristi-
ques, fortement limité la montée en puissance des intercommunali-
tés.

® Inspection Générale des Affaires Sociales. Rapport annuel :
politiques sociales de I’Etat et territoires. Paris : La documentation
francgaise, 2002 ; 268 p. et annexes.

¢ Ibid.

« Les politiques sociales ont été largement déconcentrées, leur
adaptation aux territoires connait des formes multiples, faute d’une
stratégie commune aux départements ministériels et méme aux
directions de I’administration centrale.

Plusieurs facteurs peuvent expliquer cette diversité d’approches
qui traduit une absence de pensée globale des territoires et de
prise en compte des contraintes des services déconcentrés. »

" L'allotropie est une propriété de certains corps chimiques ou
alliages qui peuvent se présenter sous des formes cristallines
différentes et avec des propriétés différentes. Par exemple, le
carbone amorphe, le graphite, le diamant, le fulleréne et la nano-
mousse sont cing variétés allotropiques du carbone.
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Figure 2 : Les intercommunalités au 1°" janvier 2005

Communautés urbaines : Communautés d'agglomération :
6 211 000 hab. 20 398 000 hab.

Communautés de communes : Hors intercommunalités
25 133 750 hab.

Source : Ministére de I'Intérieur/DGCL.
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Tableau 15 : Part des intercommunalités dans la population totale et rang de classement au 1°" janvier 2005

Population Part dans la
intercommunale | population | Classement
Région cumulée totale
Au ler janvier 2005

Alsace 1693695 95,60% 10°™¢
Aquitaine 2828244 93,30% 13%m€
Auvergne 1308822 96,10% geme
Bourgogne 1501589 89,80% 16°™¢
Bretagne 2980747 97,40% 6°™me
Centre 2162146 85,60% 20°m¢
Champagne-Ardenne 1204621 86,60% 19°me
Corse 188584 69,70% 22°me
Franche-Comté 1125316 96,80% geme
Tle-de-France 4869915 43,70% 23°me
Languedoc-Roussillon 2266029 94,80% 12%m€
Limousin 722332 97,20% 7°eme
Lorraine 2175478 91,20% 14°m¢
Midi-Pyrénées 2431188 90,30% 15°m¢
Nord - Pas-de-Calais 4020684 98,70% 2"
Basse-Normandie 1440935 97,50% 5eme
Haute-Normandie 1810072 99,10% 1°*
Pays de la Loire 3309532 98,30% 4eme
Picardie 1828154 95,60% 11%m€
Poitou-Charentes 1700110 98,50% 3eme
Provence-Alpes-Cote d’Azur 4109119 89,00% 18°m¢
Rhone-Alpes 5233878 89,70% 17°m¢
Régions d’Outre-Mer 1341412 78,70% 21°me
Total 52252602 84,10% -

Source : Ministére de I'Intérieur/DGCL.

L’ENQUETE <« SANTE ET DEVELOPPEMENT DANS LES IN-
TERCOMMUNALITES ET LES GRANDES COMMUNES DU
NORD — PAS-DE-CALAIS >»

Ainsi, depuis les lois d’aodt 2004, avec la concerta-
tion autour des Schémas Régionaux d’Organisation
Sanitaire de troisieme génération -SROS Ill-, du
Programme National de Santé Publique —PNSP- et
ses déclinaisons régionales -les PRSP-, tout semble
prét pour que les intercommunalités trouvent leur
place si ce n’est une place.

C’est pour ce motif -la prospective était aisée car la
tendance hautement probable- que I'Observatoire
Régional de la Santé a réalisé une enquéte légere®
auprés des intercommunalités et des communes du
Nord — Pas-de-Calais de plus de 10 000 habitants.

Une juste et surprenante perception d’ensemble
En premier lieu se confirme que les intercommunali-
tés placent la santé parmi leurs préoccupations (Ta-
bleau 16), méme si, il convient de le rappeler, elle ne
fait pas partie de leurs compétences explicites.

! Entre le 13 janvier 2003 et le 01 octobre 2004, 97 structures
intercommunales ou communes de plus de 10 000 habitants ont été
interrogées sur leurs besoins et leurs attentes. 63 ont répondu.

94 % répondent en ce sens, les non-réponses et les
sans opinion sont trés marginaux (2 % chacun).
L’'information délivrée par le systeme se santé (éta-
blissements hospitaliers ou professionnels de ville)
en direction de la population est jugée trop rare
(79 %) et n'est de qualité, informative et adaptée
que pour 29 %.

Pour 84 % des répondants, la participation de la
population n’est pas suffisante tandis que pour seu-
lement 2 % d’entre eux la participation de la popula-
tion a I'’évaluation des services de santé locaux est
suffisante.

Ceci démontre, s'il le fallait, que dans les structures
en charge de la démocratie locale, les besoins
d’amélioration de l'information et de la communica-
tion de la part du systeme de santé sont percus. Il
semble donc opportun qu’a l'avenir territoires et
systéeme de soins locaux s’entendent, hybrident leurs
réflexions et marchent par conséquent de concert.

ORS Nord — Pas-de-Calais, décembre 2005

- 39 -





L’'information et la communication d’un systeme de santé régional destinées a la population

Tableau 16 : Perception d’ensemble des enjeux de santé, opportunités et participation de la population (en %)

QUESTIONS oul NON Sans e sait pas
réponse
L'état de santé des habitants correspond-il a I'une de vos préoccupations ? 94 2 2 2
L'information destinée a la population locale et provenant des établissements de soins ou 79 8 2 11
des professionnels de santé vous semble-t-elle étre trop rare et pourrait étre accrue ?
L'information destinée a la population locale et provenant des établissements de soins ou
. . P - ) 29 48 2 21
des professionnels de santé vous semble-t-elle de qualité, informative et adaptée ?
Pensez-vous que la participation de la population locale dans la définition des priorités
o X - ) 2 84 0 14
locales de santé soit aujourd‘hui suffisante ?
Pensez-vous que la participation de la population locale dans I'évaluation des services de
. ) - i - 2 82 0 16
santé locaux soit aujourd'hui suffisante ?
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
Tableau 17 : Finalités d’un investissement éventuel (en %)
QUESTIONS oul NON | 53" INe sait pas
réponse
Estimez-vous souhaitable que votre intercommunalité s'investisse plus, directement ou
e - 88 4 4 4
indirectement, dans le champ sanitaire ?
Dans le but d'améliorer I'état de santé local ? 78 4 12 6
Afin de contribuer & une meilleure structuration de I'offre de soins ? 61 14 18 7
Afin de contribuer a une meilleure organisation de I'offre de soins ? 63 12 18 7
Afin de réduire les risques induits par I'évolution du nombre de professionnels de santé ? 47 18 24 11
Afin de renforcer la prévention ? 86 2 10 2
Afin d'améliorer la satisfaction de la population vis-a-vis de I'offre de soins ? 30 0 50 20
Afin d'améliorer la participation de la population aux priorités locales de santé ? 73 2 14 11
Afin de promouvoir la participation de la population a I'évaluation des problémes de santé ? 59 8 18 15

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

Opportunités et motifs d’intervention

Bien que les collectivités publiques aient quelques
réticences, souvent légitimes, a acquérir des compé-
tences supplémentaires, 88 % des intercommunalités
et grandes communes ayant répondu estiment sou-
haitables qu’elles s’investissent dans le champ sani-
taire.

Les motifs ou les justifications de l'investissement
potentiel des structures locales les plus notables
(Tableau 17) traduisent tout a la fois leur degré de
connaissance des enjeux, leur sensibilité et la réalité
locale et régionale. Il est certain que le retard sani-
taire du Nord — Pas-de-Calais par rapport a la
moyenne nationale, bien connu et débattu depuis
plus de 20 ans, est pour beaucoup dans les 78 %
obtenus par le motif « améliorer I'état de santé lo-
cal ». L’'ancienneté de I'implantation des actions de

prévention dans les territoires (Tableau 18) se mar-
que quant a elle plus fortement encore : 86 % sou-
haitent les renforcer plus encore.

C’est a nouveau la participation de la population aux
définitions des axes de la politique locale qui est
percue comme un besoin notable : 73 % la citent
comme objectif d’intervention.

Point hautement significatif, les structures urbaines
enquétées citent leur capacité a contribuer a une
meilleure organisation de I'offre de soins pour 63 %
d’entre elles. Seules 12 % la refusent, 18 % n’ont
pas renseigné cette question et 7 % déclarent ne pas
savoir. Bien que l'organisation sanitaire reléve de
compétences planificatrices censées ne pas étre
maitrisées par les services d’urbanisme et les autres
services communautaires, il semble qu’il puisse étre
attendu que, dans un avenir proche, la démarche
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d’aménagement et I'ingénierie sociale puissent trou-
ver un nouveau domaine d’application.

Pour le reste -risques induits par I'évolution de
I'effectif des professionnels de santé (Tableau 19) et
participation des habitants a I'évaluation des proble-
mes de santé- les taux de réponses positives sont
certes plus bas mais vont dans le sens d’une inter-
vention a venir possible. Seule I'amélioration de la
satisfaction de la population vis-a-vis de I'offre de
soins ne recueille qu’un score de 30 % de réponses
positives contre 50 % d’avis négatifs. Ceci reléverait
pourtant d’'une campagne d’information en direction
de la population.

Prévention et réaménagements territoriaux
La politique régionale menée depuis les 10 a 20
derniéres années est parvenue a une remarquable
sensibilisation des élus locaux et des structures qu’ils
président. Prés de 60 % des personnes interrogées
estiment que les actions ne sont pas encore en hom-

bre suffisant (30 % pensent le contraire). Quant a la
qualité de celles-ci, elle est déclarée positive pour
53 % des répondants, jugée plus négativement par
32 %.

Outre la prévention développée par les PRS, le
Schéma Régional d’Organisation Sanitaire de troi-
sieme génération prévoit, en plus de la mise sur pied
de schémas médicaux de territoires, la reconsidéra-
tion des territoires de planification, suite a
I'obsolescence des anciens secteurs sanitaires. Le
ministére de la Santé -la Direction des hopitaux et de
I'organisation des soins en I'occurrence- a bien pergu
cette attente ressentie par les intercommunalités et
n'a pas ménagé ses efforts pour promouvoir une
collaboration étroite associée a une concertation
particulierement active. Sur ce point, les projets des
services centraux de [I'Etat rencontrent une forte
attente de participation sur le « terrain ».

Tableau 18 : Appréciations gualitatives et quantitatives de la prévention (en 26)

Sans .
QUESTIONS oul NON . Ne sait pas
réponse
Les actions de prévention, menées localement, vous semblent-elles étre en nombre
. . I 30 59 4 7
suffisant ou bien ciblées ?
Les actions de prévention, menées localement, vous semblent-elles étre d'une qualité
) 53 32 2 13
suffisante ?
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
Tableau 19 : Association et consultation en cas de refonte territoriale de santé (en %0)
Sans .
QUESTIONS oul NON . Ne sait pas
réponse
Considérez-vous que vous devriez étre associés ou consultés si de nouveaux territoires de 92 4 2 2
planification devaient se substituer aux secteurs sanitaires actuels ?
Considérez-vous que vous devriez étre associés ou consultés si des projets médicaux de
territoires (associant les établissements hospitaliers et les professionnels de santé) devaient-étre 92 4 2 2
concus et appliqués prochainement ?

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

Enjeux territoriaux et démographie des professions

de santé
Les réponses faites aux questions spécifiques portant
sur les professions de santé (Tableau 20) semblent
démontrer que l'acculturation des édiles locaux aux
enjeux, aux risques plus encore aujourd’hui gu’aux
opportunités liées a la situation du systéme de santé
national et régional, a bien fonctionné. Il semble, au
travers des réponses obtenues, que la connaissance
de la situation régionale soit en effet acquise. Ainsi
pourrait s’expliquer la sur-déclaration d’une vigilance
accordée plus encore a I'évolution du nombre de
médecins spécialistes, de 34 % inférieure a la
moyenne francaise® qu’a celle des généralistes, plus

! 761 habitants par médecin spécialiste dans le Nord - Pas-de-
Calais contre 569 en France au ler janvier 2003.

Lacoste O, dir. Atlas des professions de santé. Lille : Observatoire
Régional de la Santé Nord — Pas-de-Calais, 2005 ; 98 p. et annexes.

faible de 4,5 %?2. Cette hypothése se répéte, voire se
confirme lorsqu’il s’agit des autres professions de
santé (infirmiers, dentistes, etc.) dont I'offre est dans
le Nord — Pas-de-Calais plus faible que la moyenne
métropolitaine?.

L'effet négatif le plus redouté est, semble-t-il, une
diminution du potentiel attractif du territoire. Cepen-
dant, la forte proportion de « ne sait pas », toujours
supérieure a 50 % lorsque les questions portent sur
la nature des risques encourus, limite considérable-
ment les conclusions. Il n’en demeure pas moins que
globalement I'évolution du nombre des professions
de santé, est analysée comme un risque évident :
46 % des réponses.

2 615 habitants par médecin généraliste dans le Nord - Pas-de-
Calais contre 594 en France au ler janvier 2003.

Ibid.

¥ 113 habitants par professionnel paramédical et pharmacien dans
le Nord - Pas-de-Calais contre 96 en France au ler janvier 2003.
Ibid.
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Voila des points qui généreront probablement dans vants dans les territoires qui pourraient fort bien
les toutes prochaines années, information, communi- associer habitants et citoyens.
cation, débats et définition de dispositifs locaux inno-

Tableau 20 : Perception et enjeux liés a I’évolution de la démographie des professionnels de santé (en %)

QUESTIONS oul NON Sans e sait pas
réponse

L'évolution récente du nombre de médecins généralistes est-elle un sujet de vigilance ? 51 39 4 6
L'évolution récente du nombre de médecins spécialistes est-elle un sujet de vigilance ? 71 16 4 9
L'évolution récente du nombre de dentistes, pharmaciens, masseurs kinésithérapeutes, 67 24 4 5
infirmieres ou des sages-femmes, est-elle un sujet de vigilance ?
Pensez-vous que I'évolution attendue du nombre de médecins ou d'autres professionnels de

. P . . . 46 25 12 17
santé (dans les cing a dix ans) puisse représenter un risque local notable?
Pour I'économie locale ? 29 16 53 2
Pour I'emploi ? 30 16 51 3
Pour I'attractivité du territoire ? 47 0 51 2
Pour I'image ou celle de votre intercommunalité ou de votre commune ? 41 4 53 2

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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De l’information a la communication :
quelles sont les difficultés aujourd’hui,
quels sont les risques pour demain ?

Il n’a jamais, a notre connaissance, été dressé d’état
des lieux de I'information et de la communication du
systéme de santé et encore moins d’'un systeme de
santé régional.

Pour y parvenir, il importe de distinguer I'information
et la communication qui reléve de la santé de cha-
cun, c'est-a-dire I'information donnée par le médecin,
et I'expression voire le consentement du patient.
Dans ce cadre, il appartient au patient de choisir et
de décider aprés avoir été éclairé sur les choix qui
s’offrent a lui, et les risques éventuels. Cette com-
munication reléve du colloque singulier, de « I'art
médical ».

Elle reléve du Conseil de I'ordre des médecins.

Si ceci parait évident, il est pourtant tangible qu’il
mangue un lien entre « ma santé » et « la santé ».
Pour preuve, la non-connaissance de l'organisation
du systeme de santé francais, particulierement com-
plexe, fait que les citoyens ne relient pas les deux
niveaux : le déficit de la sécurité sociale et mon
comportement en tant que patient... Pour soi, chacun
veut le meilleur de la médecine, mais beaucoup trou-
vent acquis le fait de ne rien payer de leurs soins.
Cette incompréhension des causes et de leurs consé-
quences modifie I'attitude des personnes soignées,
notamment dans le cadre du « colloque singulier »
évoqué plus haut et au-dela, I'attitude des citoyens
face au systéme de santé : les délais d’attentes sont
incompris, les traitements annoncés ne sont pas
toujours accessibles, certains frais sont percgus
comme injustifiés, I'erreur n’est pas tolérée.

Les citoyens veulent étre soignés, s’informent, inter-
rogent et souhaitent s’exprimer et étre entendus.
Quoi de plus normal ?

Comment le systéme de santé s’organise-t-il face a
ce changement d’attitude des citoyens ?

C’est I'objet de ce deuxiéme chapitre qui propose un
audit de la partie visible de l'information et de la
communication du systéme de santé vers la popula-
tion.

e Quelle information donne le systeme de santé a la
population ?

e Quelle communication instaure-t-il ? S’assure-t-il
que l'information donnée correspond aux attentes,
qu’elle est adaptée, accessible ?

e Finalement, est-ce qu’'on donne aux citoyens les
moyens de comprendre et de s’exprimer ?

e Comment permettre a chacun de participer a
I'organisation d’'un systéme de santé qui réponde
aux attentes ?

Pour répondre a ces questions, qui relevent en défini-
tive de l'information et de la participation des ci-

toyens, il importe d’identifier les flux d’information
existants : qui informe qui ? Qui communique vers
qui ?

Pour y parvenir, nous avons croisé deux approches :

e Une enquéte auprés de responsables concernés
approche leur niveau de préoccupation quant a
I'information et & la communication avec le public.
Cette étape qui repose sur des entretiens permet
également de mettre a jour le point de vue des dif-
férentes parties prenantes de la santé sur les limi-
tes et les perspectives possibles du développement
de la communication.

e Un audit doutils de communication accessibles
aboutit & une analyse du niveau de qualité de
I'information et de la communication proposé par
les établissements de santé a leurs usagers, au
travers des documents qu’ils nous ont transmis?,
c'est-a-dire essentiellement les livrets d’accueil pa-
tients, et a un plus large public, par le biais des si-
tes Internet.

Les interviews, I'étude des livrets d’accueil, I'étude

des sites Internet sont enrichis d'un point de vue

critique, qui permet d’en faire l'analyse et de les
mettre en perspective.

! Voir en annexes le courrier adressé aux établissements.
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Enquéte : quelle est la maturité des
acteurs de santé en matiére de dialo-
gue avec la population ?

Nous avons rencontré 19 personnalités choisies pour
leur vision des problématiques de santé ou pour leur
implication en tant qu’acteur de la santé :

e 6 « décideurs » en santé : directeurs et cadres
d’établissement de soins publics, privés Participant
au Service Public Hhospitalier (PSPH) et privés, di-
recteurs ou présidents d’Institution ;

e 6 présidents ou directeurs d’associations de pré-
vention ;

e 5 élus régionaux ;

e 2 représentants d’'usagers dans les établissements

de santé et membres d’associations familiales.

L'objectif de ces entretiens est d’appréhender le
niveau de maturité des responsables sur la perspec-
tive d’ouvrir les questions de santé aux citoyens et
de les associer a la décision.

A l'aide d’un guide d’entretien ouvert®, ces échanges
libres portent tant sur leur appréciation de la situa-
tion existante en matiere d’information et de com-
munication dans les structures de santé qu’ils diri-
gent ou codtoient (pour les élus et représentants
d’'usagers), des apports et des limites de cet exis-
tant, que sur leur vision du type de relation a cons-
truire entre le systéeme de santé et les citoyens, des
moyens de le faire a I'avenir et des freins a surmon-
ter pour y parvenir.

Au fil des rendez-vous, nous avons constaté
qu’aucune structure ne tenait les citoyens pour une
cible privilégiée d’action. Notre analyse porte donc,
fait obligé, sur les relations que chaque acteur de
soins entretient avec ses « usagers-clients » et sur la
vision qu’ont les personnes rencontrées de la notion
de débat citoyen dans la santé et de ses limites.

De I'information a la communication

L’ INFORMATION, VERS QUI ?

Premier client : « I'intermédiaire »

Dans les établissements de soins, le premier client
cité par les responsables, c’est le médecin de ville, le
prescripteur, celui qui oriente les malades vers
I’établissement. « Le médecin traitant est notre pre-
mier client. » (Un directeur).

Vers ce public, les relations semblent se développer :
poussés par la réforme de la tarification a réfléchir a
leur activité sous un angle nouveau, les hopitaux et
cliniques ont identifié les médecins libéraux comme
de réels fournisseurs de clientéle, d’ou leur nouveau
statut de « client » dans I'esprit des professionnels
hospitaliers. Enquétes, rencontres leur sont propo-
sées : on attend d’eux qgu’ils expriment les points
d’amélioration souhaitables pour les « fidéliser ».

! Annexes.

Parfois, ces attentes sont prises en compte et don-
nent lieu a des actions : suite a une étude aupres
des médecins de ville, un numéro vert d’appel réser-
vé aux médecins qui veulent des nouvelles de leurs
patients a été mis en place dans certains services
d’'un hoépital. Dans une autre structure, on réfléchit a
la mise en place de I'accés au dossier médical hospi-
talier du patient «en temps réel». Car ce
qu’expriment en premier lieu les médecins libéraux,
c’est le besoin de connaitre I'état de santé du patient
qu’ils adressent a un établissement.

Les structures de I’Assurance maladie axent la méme
priorité vers les professionnels : « ils sont la clé du
systeme, la maitrise médicalisée, ils fournissent la
matiére. Nous mettons a leur disposition des person-
nes pour les accompagner, pour qu’ils comprennent
les enjeux et sy associent». (Un directeur
d’organisme).

Les associations de prévention privilégient les ac-
teurs du champ sanitaire et social qui sont eux-
mémes en contact avec le public. « Notre cceur de
cible, ce sont les relais.» (Un responsable
d’association). « lls viennent chercher des informa-
tions scientifiques, nous sommes un centre de res-
source pour eux. »

Deuxiéme objectif : 'usager
Chacun a son niveau se préoccupe de remplir, avec

plus ou moins d’intérét et de professionnalisme, ses
obligations légalement définies auprés de ses « usa-
gers », c'est-a-dire les personnes soignées a
I'exception de leurs visiteurs et proches. A leur en-
droit, les établissements de soins publics et privés
réalisent un livret d’accueil dont le contenu est défini
par un arrété?. Certes, contrainte par la loi depuis
1976 et 20023, et contrélée par I'accréditation® de-
puis 1996, cette généralisation n’en est pas moins
remarquable : quel autre organisme de service pu-
blic, quelle autre administration remet un livret de ce
type a ses « administrés », mémes nouveaux ve-
nus ? Les livrets d’accueil obligatoirement remis par
les hopitaux et cliniques de la région font I'objet
d’'une analyse de fond et de forme dans ce rapport.
De méme, nous avons Vvisité et analysé les sites
Internet, accessibles a toutes les personnes équipées
(voir plus loin).

2 Arrété du 7 janvier 1997 relatif au contenu des livrets d’accueil,
en application de I'article L. 710-1-1 du Code de la Santé publique.
® Article L. 1112-2 du Code de la Santé publique (Ordonnance
n°96-346 du 24 avril 1996).

* Depuis la mise en place des ordonnances du 24 avril 1996 portant
sur la réforme hospitaliére, la démarche accréditation s'impose aux
établissements de santé. Elle a pour objectif de s'assurer que les
établissements hospitaliers développent un plan continu d'améliora-
tion de la qualité et de la sécurité des soins délivrés aux patients.
L'accréditation est un processus d'évaluation externe & un établis-
sement de santé, effectuée par des professionnels, indépendante de
I'établissement ou de ses organismes de tutelle. Elle évalue I'en-
semble du fonctionnement et des pratiques de I'établissement de
santé. Pour mener a bien cette mission, 'ANAES (Agence Natio-
nale d'Accréditation et d'évaluation en Santé) a édité un manuel
d'accréditation qui se décompose en 3 domaines : le patient et sa
prise en charge, le management et la gestion au service du patient,
la qualité et la prévention des risques.
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Enfin, 'oublié : le citoyen

Concretement il est incontestable qu’aujourd’hui,
I'information, la communication, le débat avec le
citoyen n’ont pas encore de place dans les priorités
des responsables que nous avons rencontrés. Nous
les avons questionnés sur les raisons de cet état de
fait et sur leur opinion quant a la possibilité qu’elle se
développe.

QUELLE INFORMATION ? QUI LA PENSE ?

Chaque acteur de santé se percoit comme responsa-
ble d’un service rendu a des publics identifiés, vers
lesquels une relation, méme embryonnaire, existe et
se construit au-dela du service rendu. Mais il semble
que personne n’ait encore conscience que ces publics
en cachent un autre, celui qui finance et qui désire
qu’on compte avec lui.

Il faut dire que I'on part de loin : I'information méme
vers les premiers des clients identifiés, n’est pas au
coeur de la stratégie des responsables rencontrés. A
une exception prés, aucune structure ne s’appuie sur
un projet construit, qui comprendrait les objectifs
que l'on poursuit et les moyens que I'on se donne
pour les atteindre. Ce déficit de construction révele
un choix : celui de ne pas s’en préoccuper plus
qu’obligatoirement. |l s’agit d’'un sujet qu'on ne
considere pas comme prioritaire, un outil qui n'est
pas envisagé sous son angle stratégique. Améliorer
I'accés a l'information constituerait méme pour cer-
tains un risque, voire une menace : « Il faut veiller &
ce que le développement de [Il'information
n'augmente pas la pression, déja forte, sur les pro-
fessionnels ».

Peut-étre est-ce parce ces publics semblent ne pas
exprimer leur besoin d’information, hormis par le
biais d’associations, qui au niveau national contri-
buent a I'ouverture du service public vers les usagers
et citoyens et & sa modernisation®, ou encore celles,
militantes, engagées qui s’emparent d’un sujet pour
gu’on en tienne davantage compte?.

« Quand on est malade, on souffre, on est nu au
sens propre et figuré. On n’est plus un citoyen
comme les autres, on perd sa capacité a raisonner et
dialoguer, a interpeller. On est dépendant. On veut
étre soulagé, c’est tout. » (Un médecin).

Certains interprétent le silence des usagers comme
un manque d’intérét. « Le désir d’'information de la
population est-il si évident ? Je constate que souvent
les gens ne veulent pas entendre ce qui concerne
leur santé. » (Un médecin).

En réalité, cette absence d’expression cache aussi,
sans doute, une réalité plus complexe : « Les ques-
tions de santé ne sont jamais celles qui font que les
gens m’interrogent directement. Il y a une forme de
fatalisme. lls ne disent pas: mon fils fait de
I'asthme, je veux comprendre. lls disent : mon fils

! France Qualité Publique par exemple publie des ouvrages de
qualité en ce sens.

2 Les associations de défense des malades du SIDA ont créé un
précédent en France en employant des moyens forts pour que la
maladie soit prise en compte et pour en changer la perception.
D’autres associations, tel que le LIEN (Lutte contre les infections
nosocomiales) ont dénoncé des faits souvent méconnus du public et
sont désormais consultées ou associées par les autorités sur les
questions qui les concernent.

fait de I'asthme, je veux changer de logement. lIs ne
demandent pas non plus au Maire ce gu’il a décidé a
I’'H6pital en tant que Président, qui lui-méme s’en
explique rarement. » (Un élu).

UN BESOIN POURTANT REEL

Pas de demande, pas de réponse. Ce cercle maintient
le citoyen et donc plus étroitement I'usager en de-
hors du champ de la connaissance de notre systéme
de santé. Comment prendre la parole sur cette thé-
matique complexe qu’est la santé lorsqu’on ne sait
rien ? Comment un individu peut-il trouver I'audace
d’interpeller des experts, qui souvent s’opposent
entre eux sur des sujets « médicaux » ou méme sur
les choix « politiques » ? Comment demander de
s’améliorer a des professionnels qui m’ont soulagé ?
Comment ne pas tenir compte de leur plainte partout
relayée de manquer de moyens pour soigner ?
Comment exercer mes droits si je ne les connais
pas ? «La CMU n’était pas une demande des ci-
toyens. C’était celle des élus. » (Un élu).

La complexité du domaine et I'habitude qu’il se dé-
cide entre « experts », en dehors de processus dé-
mocratiques, a laissé au bout du compte les citoyens
a I’écart de la santé.

Mais les temps changent : la crise de confiance des
citoyens vis-a-vis des institutions et de leurs repré-
sentants est motrice d’'une aspiration nouvelle de
chacun a la démocratie. L’allongement des durées
d’attente pour consulter des professionnels de santé
plus rares, I’engorgement des services d’'urgences,
les crises sanitaires, I'explosion des dépenses, la
mauvaise orientation dans le parcours de soins en-
gendrent des colts et des insatisfactions. Les ci-
toyens commencent a vouloir comprendre qui décide,
qui est responsable. Les élus sont invités ou
s’invitent, les usagers mécontents recourent a la
justice, les associations captent la parole et exercent
une influence montante, notamment via les médias.
A défaut de pouvoir interroger les responsables sur
ce gu’ils font ou prévoient, faute de réalisations et de
projets, nous avons sondé leur maturité sur cette
thématique émergente du débat démocratique dans
le champ sanitaire.

Comment organiser 'information, la
communication et le débat avec le
citoyen ?

LA DEMOCRATIE, OUI, MAIS PAS AVEC N’ IMPORTE QUI,
PAS N'IMPORTE COMMENT

Pour la plupart des responsables que nous avons
rencontrés, la nécessité d’entendre les citoyens, de
les associer aux débats et choix et d’intégrer leurs
attentes est évidente. D’'un point de vue politique,
moral, éthique, ils reconnaissent comme nécessaire
la participation de chacun aux choix de santé.

Pourtant, de nombreux freins sont évoqués, invo-
qués, pour la mettre en place : le manque de temps,
le manque de moyens sont souvent avancés pour
expliquer le retard, reconnu comme tel, pris jusqu’ici
en matiére de démocratie sanitaire « locale ».
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Deux structures de soins ont, par exemple, mis en
place des démarches plus largement ouvertes a leur
environnement : I'une qui s’ouvre aux habitants du
quartier®, riverains de [Iétablissement de soins,
I'autre qui a organisé un débat citoyen, par la mise
en place d’un jury recruté par voie de presse?. Nous
n’étudierons pas ces deux cas, intéressants, mais qui
ne représentent encore que des exceptions, certes
remarquables dans le champ étudié.

Un directeur conforte : « Mal fait, le débat peut étre
catastrophique : un motif de plainte supplémentaire
pour les professionnels, qui conforterait le malaise
qu’ils vivent actuellement sans mener a quoi que ce
soit. Comment faire en sorte que ces démarches
donnent lieu a de I'action, qu’il se passe des choses
apres ? ».

Il est rassurant gu’existe le sentiment que le débat
est une chose complexe et sensible a organiser et a
mener car la perception des enjeux qu’il recouvre est
réelle, mais ce sentiment représente aussi un frein a
I'instauration de plus de débat. « Notre marge de
manceuvre est réduite, ajoute un directeur
d’Institution, nos moyens aussi. C’est risqué de sus-
citer le débat en sachant qu’on ne pourra pas donner
de réponses. » Autre limite plus difficilement
contournable que celle exprimée dans la confidence
par un responsable d’association hospitaliere : « Les
directeurs d’établissements sont bien plus préoccu-
pés par la gestion et les impératifs budgétaires que
par ces questions. lls ont sur ce sujet une position
« littéraire », en réalité, les usagers ne les intéres-
sent pas : pour eux un patient est victime d'une
maladie. C’est tout. ». Et la pression sur la gestion
notamment mobilise les responsables sur les diffi-
cultés budgétaires actuelles et a venir.

La communication est dans ce contexte pergue
comme accessoire, d’autant que les professionnels
de la communication hospitaliéere parviennent rare-
ment a développer et partager une vision stratégique
de leur métier.

Les « décideurs » en santé invoquent également un
mangue de légitimité pour initier le débat avec les
citoyens, certains parlent méme de confusion des
genres. En résumé : la démocratie oui, mais ce n’est
pas notre role de I'organiser.

La question de la représentativité des associations,
au centre des reproches faits aux représentants
d’'usagers est une question centrale. « On ne fait pas
que de bonnes choses avec de la bonne volonté. »
(Un élu). Mais il n'est pas uniquement question de
bonne volonté, car les personnes qui se mobilisent
ou s’expriment ont bien souvent quelque chose a
défendre, une cause pour laquelle elles militent ou
une insatisfaction, une colére a exprimer, une place a
prendre et parfois quelques intéréts a préserver.

« Dans les débats, la parole est captée par quelques
leaders qui s’auto-investissent comme représentants
du peuple, quand on a une vraie souffrance, on ne
s’exprime pas comme c¢a, sauf si on est instrumenta-
lisé par d’autres. » (Un élu).

! Conception architecturale d’un établissement traversé par « une
rue » dans laquelle des animations sont réalisées en partenariat
avec la mairie et les associations du quartier et qui invitent les
riverains a y participer, ainsi qu’a profiter en consultation sur place
des ouvrages de la bibliothéque de I’hdpital.

2 Annonce «de recrutement » d’un jury citoyen passée par une
structure dans « La Voix du Nord » et « Nord Eclair ».

LES ELUS AU CEUR DU DEBAT

« Je ne crois pas a la participation des citoyens,
c’est le probléme de la démocratie et donc celui
de la place des élus. » (Un directeur d’hopital).
Pour les personnes interrogées, nul doute que la
« démocratie représentative » est la clé pour ouvrir
le débat aux citoyens sur les questions de santé.
Depuis la réforme Juppé, en 1996, les députés vo-
tent le budget de la santé (LFSP). Progressivement,
ils participent de plus en plus aux décisions. « La
santé, c’est un domaine vaste et complexe. Il est
temps pour nous de faire le travail de comprendre ce
domaine, c’est a nous de nous informer, de nous
former. » (Un élu).

Enfin, c’est leur réle que d’étre en contact avec les
citoyens pour connaitre et répondre a leurs préoccu-
pations. Ainsi, la montée de la participation des élus
dans le champ de la santé avec notamment au ni-
veau local le développement de Projets Territoriaux
de Santé —PTS- est bien accueillie par les responsa-
bles hospitaliers, qui y sont parfois associés. Il s'agit
d’'une opportunité a saisir pour les élus, d’étre plei-
nement ce qu’ils sont : les représentants légitimes
des citoyens et de leur voix.

C’est bien sur ce point que les acteurs de santé espe-
rent de la participation des élus a la santé, tout en
étant conscients qu’il faut pour leur permettre d’étre
efficaces, leur fournir I'information dont ils ont besoin
3

Sur ce point, rien n’est entrepris a destination des
élus qui soit affiché dans la stratégie des structures
dirigées par les personnes que nous avons ren-
contrées, a I’exception d’'une association qui édite
des supports spécifiquement congus pour « accultu-
rer » les élus aux enjeux et perspectives de sujets de
santé stratégiques pour la région et ses habitants.

EN REALITE, DES AVANCEES SYMBOLIQUES ?

Il existe pourtant de premiéres avancées, des débuts
de démocratisation, qui sont reconnus comme des
signes forts, mais qui semblent en rester pour le
moment encore au stade « symbolique ». Qu’il
s’agisse de la présence de représentants des usagers
dans les conseils d’administration ou dans les comi-
tés qualité, ceux-ci sont parfois qualifiés d’usager
« alibi » : on affiche leur présence, mais on a peine a
tenir compte de leur parole, de leur avis, insuffi-
samment éclairé la plupart du temps, dans un
contexte de rapports déja tendus par le corpora-
tisme, les enjeux de pouvoir et les équilibres sans
cesse renégociés.

« Souvent, 'usager est alibi : au mieux, le personnel
s’en sert pour défendre ses droits. » (Un cadre).

La perception du niveau de participation actuelle des
usagers via les associations familiales, de consom-
mateurs ou de malades, diverge en effet pour les
responsables rencontrés.

® Interview de Daniel Percheron dans le 6°™ numéro de 50/51°
Nord de I’ORS Nord — Pas-de-Calais consacré la santé et au débat
démocratique.
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LA FAUTE AUX ASSOCIATIONS D’USAGERS ?

« Le grand public ignore qu’il est représenté au
sein des établissements de santé’. » (Un direc-
teur d’association familiale).

Pour certains, particulierement séveéres, c’est la qua-
litt méme des individus qui limite I'avancée du dé-
bat : avec les représentants d'usagers, le dialogue
est parfois qualifié d’'impossible voire méme de sclé-
rosant : « Les représentants présents dans les éta-
blissements de santé sont des personnes, qui soit n'y
connaissent rien soit sont hyper spécialisées, soit qui
ne sont pas opérationnelles, soit qui sont militantes.
La plupart sont des gens de bonne volonté, mais qui
n'ont pas les compétences pour défendre les usa-
gers, pour se faire entendre de I'hopital. ».

Sur ce point, la difficulté de trouver des représen-
tants volontaires et assidus est ressentie par tous. Il
est vrai que l'effort a fournir pour comprendre le
fonctionnement, les obligations et les enjeux méme
au sein d'une structure n’est pas chose aisée : il
nécessite du temps et de l'investissement personnel.
Chacun s’accorde a reconnaitre la difficulté de cet
exercice, plus encore dans un univers culturellement
trés marqué par des rapports de pouvoir et une pro-
pension a « jargonner ». Difficile dans ces conditions
d’'oser prendre la parole ou questionner pour un
individu qui découvre cette complexité. D’autant que
leur présence est souvent précédée « d'a priori » :
« Ils n'ont en général pas de logique politique ou
associative, mais ils se regroupent sur une logique
identitaire. Il n'y a pas de vision universelle de
I'usager : ils défendent donc leur intérét. ». (Un
cadre administratif).

Quand les a priori sont dépassés, le fossé reste réel :
« lls parlent de leur expérience et nous ne les enten-
dons pas: nous avons nhotre expérience, nous
n‘avons pas envie qu’on nous remette en cause. ».
(Un directeur).

« Les associations existent parce qu’il y a des
carences, sinon, pourquoi les citoyens se mobi-
liseraient ? » (Un médecin).

Du c6té des associations familiales et de leurs repré-
sentants, on reconnait une forme d’impuissance :
« Nous sommes un rassemblement d’associations,
qui chacune a ses priorités. Il faudrait sans doute
mettre de I'ordre. ». (Un directeur d’association fami-
liale).

Les représentants des usagers des hopitaux sont
désignés par les associations agrées par I'Etat?. Bien
souvent, il s’agit de candidatures spontanées et uni-
ques qui parviennent aux responsables d’associations
de la part de I'un de leur membre, qui se porte vo-
lontaire pour siéger dans un établissement donné :
une fois désigné le représentant ne recoit pour assu-
rer sa mission ni formation, ni consigne. « Les repré-
sentants que nous désignons ne défendent pas de
valeurs, ni de point de vue. lIs sont les témoins de ce
qui se vit au quotidien. lls participent a mettre en
place un meilleur parcours. »

L'avantage de ces structures, c’est qu’elles sont
« paritaires » et désormais labellisées. Elles regrou-

1 On ne s’en étonne pas : seuls deux livrets d’accueil sur 51 étudiés
présentent le nom et les coordonnées téléphoniques des représen-
tants des usagers.

2 Depuis 2004.

pent régionalement des associations plus ou moins
« spécialisées ». Ainsi en théorie échappent-elles a
une démarche « clientéliste ». Pourtant, lorsqu’un
représentant nommeé dans un établissement de santé
est a I'origine membre d’une association spécialisée,
c’est qu’il est particulierement sensibilisé a une thé-
matique. Il le reste dans sa mission de « représen-
tant des usagers ». « Les représentants sont solos.
lls font comme ils veulent et peuvent. » (Un direc-
teur d’association familiale).

LES LIMITES D’UNE DEMARCHE BENEVOLE

Paradoxal que ce caractére associatif qui est leur
raison d'étre et qui est en somme ce que beaucoup
d’acteurs de santé leur reprochent : ils ne sont pas
professionnels. Ajoutés a cela, la limite de leurs
moyens, leur statut de bénévoles, ne permettent pas
-question de temps, de savoir-faire, et d’argent- aux
représentants d’enquéter auprés des usagers pour
connaitre leurs attentes ou leurs préoccupations.
Ainsi, leur parole ne se fonde pas sur celle de ceux
qu’ils représentent, mais bien sur la leur, celle d’'un
individu, avec sa sensibilité, son parcours, ses
convictions. Ce déséquilibre identifié et reconnu, les
responsables associatifs rencontrés ne demandent
qu’a le rectifier. « Nous devons ensemble tirer ce qui
peut réunir, nous sommes préts a participer a une
action commune : pourquoi pas la création d’'un
collectif, sous couvert d’une instance départementale
ou régionale. »

Certains, rares, soutiennent la Iégitimité de ces asso-
ciations et considérent qu’elles sont garantes du
débat et doivent étre pleinement associées, aux
cotés des élus : « Les citoyens ont le moyen de
s’organiser s’ils veulent agir, les associations peuvent
devenir co-productrices des politiques publiques.
Rien ne sert de vouloir réinventer la démocratie,
consolidons ce qui fonctionne, ne jouons pas a le
fragiliser davantage. ». (Un responsable en préven-
tion).

Cette vision n’est pas partagée par la majorité des
professionnels qui considére les associations
d’usagers avec méfiance voire défiance : « Les asso-
ciations d’usagers et de consommateurs ne sont pas
des alliées, ils défendent leurs adhérents et veulent
les satisfaire. Ce sont des encourageants juridi-
ques. ». (Un médecin).

Une incompréhension subsiste : il semble que le
manque de communication en soit le nceud : si les
citoyens qui s’engagent ont un motif de vouloir se
faire entendre, plus d’écoute des attentes et besoins,
plus de dialogue pourraient-ils « pacifier » cette
relation ?

LES ASSOCIATIONS DE MALADES : DES PARTENAIRES
EFFICIENTS ?

C’est ce qui semble étre le cas dans la relation avec
les associations de malades. Les seules expériences
de participation des associations qui fonctionnent,
selon les personnes rencontrées, sont celles qui exis-
tent au sein d’'une discipline médicale avec les asso-
ciations « spécialisées », ressenties comme un Véri-
table vecteur de changement et d’adaptation. Sur ce
point, chacun s’accorde a reconnaitre que leur rble
est essentiel, tout particulierement fructueux en ce
qui concerne les pathologies chroniques. La collabo-
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ration avec les équipes médicales, soignantes et
administratives est efficiente lorsqu’elle est attendue.
« Travailler avec les associations de malades, c’est
fructueux, méme si certains médecins s’y refusent
encore. Ces associations en savent beaucoup et sont
sensibilisées pour des raisons personnelles. » (Un
médecin). Mais il ne s’agit pas de démocratie au sens
ou nous I'entendons dans cette étude, méme si cette
collaboration entre les usagers « partie prenante » -
car directement concernés par une maladie- et les
professionnels du soin démontre la possibilité d’'un
dialogue pouvant aller jusqu’a une réelle coopération
pour I'amélioration de la prise en charge.

C’est par exemple le cas de la prise en charge des
malades alcooliques, dans laquelle les associations
sont partie prenante des décisions et pleinement
actrices en total accord avec I'ensemble des profes-
sionnels de santé, grace a une organisation en ré-
seau remarquable. Cette co-responsabilité reste
néanmoins limitée malgré des résultats probants, et
semble ne pas faire école, du fait de la spécificité de
la pathologie longue et dont on peut guérir. « Tout
meédecin devrait vivre au moins une fois un débat du
type comité de familles. Les personnes n’y viennent
pas pour agresser les professionnels, méme si on
finit toujours par se faire agresser, parce que la
s'exprime le fait que le systéeme de santé est inadap-
té. Se fondre dans une population qui souffre, c’est
« bousculant » et ¢ca permet de percevoir combien
les malades, leurs proches sont seuls quand la porte
du cabinet médical se referme. » (Un médecin).

Un tel exemple peut-il fonctionner pour des patholo-
gies qui ne nécessitent qu’une hospitalisation courte,
ou encore pour des pathologies, méme chroniques,
mais létales ? (Voir encadré ci-contre).

UNE EXTRAPOLATION DE LA RELATION MEDECIN/MALADE

Cette collaboration, si elle est riche aux dires de
certains, suscite de la résistance pour d'autres. Est-
ce di a la « technicisation » des métiers de santé,
qui diminue la place de I'écoute et accentue la res-
ponsabilité des professionnels sur des actes au dé-
triment de la relation ? « Il nous faut retrouver plus
d’humanisme. Les études médicales sont tres techni-
ques et les médecins, surtout en début de carriéere,
ont parfois des difficultés a écouter le malade. Une
étude américaine démontre qu’un patient est inter-
rompu par un médecin dans ses explications au bout
de 18 secondes en moyenne. Pourtant, je suis
convaincu que les 3. des diagnostics peuvent étre
faits par le malade ! » (Un médecin).

Les praticiens reconnaissent volontiers que cette
relation est globalement insatisfaisante. « Il ne faut
pas mésestimer les gens. Notre role doit évoluer face
a des patients qui ont de plus en plus de connaissan-
ces. Face a eux, rien ne sert de résister, il faut leur
permettre de prendre du recul. Nous devons alors
étre des conseillers, aborder les risques des traite-
ments gu’ils connaissent ou réclament, les alternati-
ves qui se posent. » (Un médecin).

Le manque de temps est avancé comme la premiéere
cause dommageable a la qualité de I'écoute et de
I’échange. Moins nettement avoués : la peur encore
de se voir remettre en question ou encore I’habitude
et le confort de ne pas étre contredit. « L’asymétrie
d’'information, c’est la base du montage. Les méde-
cins en sont tres contents. » (Un médecin).

L’expérience fructueuse de lI’alcooloaie :
un partenariat au quotidien pour aider a

guérir

L'alcoologie fait figure de précurseur en ce qui
concerne le co-pilotage du systeme. Depuis les an-
nées 50, les associations ont interpellé les profes-
sionnels et n'ont pas cessé de s’'impliquer, accompa-
gnées par les médecins. L'un d’entre eux décrit
I'alcoolisme comme « un trouble dans lequel la mé-
decine peut intervenir » ; ce qui révéle une concep-
tion ouverte, sans les limites habituellement ren-
contrées entre le temps de la prise en charge et la
vie de l'individu, limites auxquelles s’arréte souvent
le systéme de santé.

A Lille, la prise en charge de I'alcoolisme repose sur
un partenariat au coeur duquel se trouvent les asso-
ciations : elles accueillent les patients et leur offrent
une réponse dense et rapide, nuit et jour, puis orien-
tent les malades et font une importante partie du
travail d’accompagnement, de soutien, de préven-
tion, d’information.

Chaque association est inscrite dans une dynamique
d’échange au sein d’un des colleges du Groupement
Régional d’Alcoologie (GRA) : college sanitaire qui
regroupe les professionnels de santé, college social
qui rassemble les acteurs sociaux et college des
associations d’anciens buveurs. Chaque college tra-
vaille sur des thématiques et met ensuite en com-
mun ses travaux au sein du GRA qui se veut un lieu
d’échanges et un laboratoire d’idées. Interpellés par
les associations sur les délais d’obtention d’'un ren-
dez-vous, les médecins du collége sanitaire ont par
exemple mis en place une « consultation sans dé-
lai ». Ou encore, une « écoute sanitaire », accessible
en continu aux associations, qui pratiquent pour leur
part I’écoute associative accessible a tous.

Chaque semaine, les professionnels de santé accueil-
lent les associations pour un échange des faits mar-
quants. Des demi-journées d’échanges, ouvertes a
tous et organisées en différents lieux de la région,
sont I'occasion de réfléchir a un aspect du trouble
alcoolique : une cession récente a permis aux en-
fants de malades alcooliques d’exprimer leurs diffi-
cultés et de tracer des voies d’accompagnement,
donnant naissance a l'idée d’unité mobile de prise en
charge des enfants d’alcooliques, qui verra peut-étre
le jour.

Selon un médecin, la diversité et le nombre des as-
sociations sont des atouts qui ont permis de ne pas
faire d’erreur. La parole « multiple » permet de cou-
vrir I'ensemble du champ de la prévention de
I'alcoolisme et de limiter les dérives éthiques.

Il existe parfois en effet pour certains membres
d’associations une tentation de vouloir intervenir de
maniére « forcée » dans la vie des malades alcooli-
ques, de leur imposer une prise en charge. Il faut
rappeler que I'on peut guérir de la maladie alcoolique
et que ceux qui en sortent vont de mieux en mieux ;
ce qui explique aussi la trés forte solidarité qui existe
entre les associations, les anciens buveurs et les
malades. Cette réflexion existe également chez les
médecins, qui s’interrogent sur la frontiere entre leur
devoir de soigner et la liberté de I'individu, protégée
désormais légalement par le consentement.
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Ces questions éthiques sont I'objet du travail de la
Société Francaise d’Alcoologie qui regroupe 3 000
professionnels et associations. A noter toutefois
qu’aucun représentant des usagers n’a réussi a étre
élu en tant qu’administrateur, qui au nombre de 20
sont tous médecins. Voici qu’il existe donc des limites
a ce partenariat apparemment idéal : le partage oui,
mais le partage du pouvoir non.

UTOPIE OU EVOLUTION ESPEREE ?

« L’alternative au dialogue, c’est le conten-
tieux. » (Un directeur d’hopital).

Qu’elles soient satisfaites de ce qu’elles font, ou de
justifier ce qu’elles ne font pas, les personnes ren-
contrées admettent que plus de débat est une voie
profondément souhaitable. A la question : « Quel
enjeu selon vous, recouvre cette question de la rela-
tion avec les citoyens ? » Chacun touche du doigt
I'importance d’améliorer les relations entre le sys-
téme de santé et la population selon I'angle :

e Léqislatif

« Souvent, la loi suit une idée qui a fait son chemin.
Si celle-ci avance, nous la suivrons. » (Un directeur
d’Institution).

e Politigue

« Le médecin, l'usager et l'institution doivent faire un
triumvirat. Il faudrait que les dirigeants touchent du
doigt qu’ils en ont besoin. » (Un cadre).

« C’est la voie pour sortir des conflits d’experts, dont
les motivations ne sont pas toujours au profit de la
population, de la santé. Certains enveniment pour se
faire financer. » (Un médecin).

e Managérial

« Potentiellement, la parole des citoyens est un outil
de management. Elle pourrait apporter une vision
partagée commune, au-dela de nos spécificités de
meétiers -administratifs, médicaux, soignants... Autour
du patient, on peut se comprendre. » (Un cadre).

« C’est un levier de changement pour les structures
de soins. A condition de l'intégrer pleinement dans le
projet d’établissement et de ne pas le plaquer, ou
simplement I'afficher. » (Un directeur).

« Le dialogue et I'ouverture ne peuvent que redonner
confiance aux professionnels et les motiver®. » (Un
directeur).

e Concurrentiel

« Si le service public hospitalier ne s’y met pas, il se
ringardise par rapport au secteur privé. » (Un direc-
teur).

« Il faut que nous développions une politique centrée
sur la clientéle et que nous développions les partena-
riats avec les communes, les collectivités, les asso-
ciations pour étre compétitifs. » (Un directeur).

e Ethique

« Aujourd’hui, on guérit peu de maladies, on évite
juste que les gens en meurent. Les malades doivent
vivre et vieillir avec elle. Il faut apprendre a nous
comprendre. » (Un médecin).

1 A supposer qu’ils vivent ca autrement que comme une agression
ou une atteinte a leur savoir/pouvoir. A supposer que la relation ne
soit pas dégradée au point que ne s’expriment que des mécontents.

e De justice

« Les idées regues ne donnent pas de justice : il faut
informer et débattre, car la santé codte, la popula-
tion vieillit. On ne va pas pouvoir faire « des coupes
sombres » comme si ces questions n’étaient pas
fondamentales. Il faut informer correctement les
citoyens pour leur faire comprendre qu’ils ont le
choix, gu’ils peuvent ne pas subir les décisions. » (Un
élu).

e De citoyenneté

« La démocratie est un progrés pour 'humanité. Il ne
faut pas laisser le champ aux associations agressives
face au contentieux médical. Il faut se mobiliser pour
que la peur ne monte pas. Il faut contrecarrer les
enjeux sécuritaires. » (Un directeur).

e Stratégique

« Pour faire changer les comportements, il faut que
les décisions soient comprises en amont. Pour cela, il
faut informer et débattre. » (Un élu).

1l existe toutefois une exception qui renvoie les pro-
pos de son auteur a sa propre conviction qu’il
convient de fonctionner exclusivement avec les « in-
termédiaires » existants de la démocratie (syndicats,
élus, associations) sans qu’il soit besoin d’aller plus
loin. Bien qu’isolée, cette vision méritait d'étre re-
transcrite car elle confirme la surdité qui peut subsis-
ter, dans la santé aussi, a un mouvement de fond
devenu incontournable depuis le fondement méme
de la promotion de la santé? : « Ce n’est pas dans
les démocraties qu’'on communique le plus, mais
dans les dictatures. Attention a ne pas donner trop
de pouvoir a la communication et puis il faut cesser
les injonctions faites aux citoyens de participer. lls
sont de plus en plus sollicités, c’est une pression
supplémentaire sur eux. » (Un responsable associa-

tif).

Pour écouter les usagers : une boite a
outils qui ne peut que s’étoffer

« La mesure de la satisfaction reléve d’une
démarche rigoureuse voire scientifique et ne
saurait se limiter a la seule écoute de quelques
individus se déclarant é&tre porteurs de
I’ensemble des attentes des usagers. »° (Hu-
bert Brin, président de I’'UNAF).

UN PREMIER PAS VERS LE DIALOGUE...

Malgré les limites et les freins exprimés a la mise en
place effective d’'un débat démocratique dans le
champ sanitaire, I'’écoute des usagers est I'objet de
nombreuses attentions. Certes, c’est réglementaire-

2 Déclaration d’Amsterdam sur la promotion des droits des patients
en Europe.

OMS, 1994.

Charte de Ljubljana sur la réforme des systémes de sante, 1996.
Déclaration de Jakarta sur la Promotion de la Santé au XXI*™
Siecle.

Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé, 1986.

® Association France Qualité Publique. La satisfaction des usa-
gers/clients/citoyens du service public : guide pratique. Paris: La
documentation frangaise, 2004 ; 104 p.
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ment® que les établissements de santé ont été pous-
sés a s’y intéresser.

Dés lors, avec la pratique systématique de remise
d’un livret d’accueil, un questionnaire de satisfaction
est délivré aux personnes dans les établissements de
soins. Ces derniers disposent au gré de leurs priori-
tés et objectifs, d’autres outils d’écoute tels que les
enquétes, gqu’elles soient ou non thématiques, ponc-
tuelles ou réguliéres, les enquétes préalables a une
action ou un projet, les pré-tests, le traitement des
réclamations adressées par courrier...

Quels usages sont faits de ces outils, quels apports

constituent-ils pour les acteurs de santé ?
Il est surprenant de constater que nous n’avons pas
rencontré, au fil de notre enquéte, un établissement
qui ait bati une véritable politique d’écoute et de
prise en compte de ses publics dont ces outils consti-
tueraient le socle. Qui sont nos clients ? Quelles sont
leurs habitudes ? Et pourquoi pas, donnée essen-
tielle, quelles sont leurs besoins et leurs attentes ?
« L’hdpital connait ses malades, pas ses clients. »
(Un directeur d’hopital). Ceci est d’autant plus vrai
qu’une telle base de données, qui existe pour ce qui
concerne les caractéristiques d’'age, de sexe, de
provenance géographique grace au PMSI?, n’est pas
exploitée dans une logique d'étude de la clientéle
mais plus dans une logique d’activité médicale et
économique.
Les différentes démarches d’écoute semblent isolées
d’'une volonté globale de les utiliser et sont parfois
cloisonnées a des actions ou domaines particuliers,
sans vision de l'usage qui pourrait étre fait de ces
mines d’information si elles étaient gérées de ma-
niére coordonnée.
Il semble que tous les efforts pour entendre I'usager
en restent au stade de recueil d’informations, face
auquel on ne sait ou ne veut agir.
« Pour moi, I’écoute des usagers n’est pas pos-
sible : elle n’est pas dans notre culture, pas
dans nos priorités. Pour les médecins, la priori-
té c’est I’'acte de soin. » (Un cadre).

...MAIS A SENS UNIQUE

Disparates, non centralisées, ces informations ne
« parlent » pas. Elles ne peuvent donc constituer au
mieux qu’un levier d’amélioration ponctuel, mais en
aucun cas un levier de changement. Mais elles pour-
raient le devenir, si en plus de leur analyse, elles
étaient portées a la connaissance de tous par une
communication interne et externe pertinente.

Sur ce point, il est édifiant d’observer qu’il n’existe
aucun retour vers les premiers intéressés, de leur
parole et de ce qui en est fait : les usagers ne sont
pas informés des résultats des enquétes de satisfac-
tion auxquelles ils participent en donnant leur avis, ni
des projets ou améliorations qui suivent les enquétes
qui les ont sollicités. Par ailleurs, rares sont les en-
droits ou en interne, un suivi rigoureux des suites
données a une insatisfaction exprimée est mené. Au
mieux, un « barometre » est réalisé et présenté aux
instances, parfois aux responsables des services.

! Reforme Juppé 1996 : mise en place de livrets d’accueil patient
rendue obligatoire, loi sur le droit des malades du 4 mars 2002.

2 Programme de Meédicalisation du Systéme d’Information, qui
fournit aux hopitaux et cliniques des informations sur leur activité.

La parole des usagers ne semble donc pas encore
servir a batir et ne représente donc pas une donnée
stratégique. Au vu de ces constats, on peut
s’interroger : a quoi donc sert de solliciter les usa-
gers ?

QUESTIONNAIRES DE SATISFACTION

« Si l'usager peut se plaindre, il se calme. » (Un
responsable d’association familiale).

Les responsables se félicitent de la démarche systé-
matique de remise d’'un questionnaire a toutes les
personnes hospitalisées, méme ¢s’ils reconnaissent
gue ce qui en ressort n'est pas si utile®, notamment
parce que « les gens sont contents ». Ceci s’explique
notamment par le fait que ces questionnaires sont
remis au début du séjour, remplis a la sortie, alors
que la personne soignée est soulagée voire guérie.
Un responsable explique également l'unanimité de
personnes satisfaites, par la peur des patients a
exprimer leurs insatisfactions : si je me plains, se-
rais-je encore bien soigné la prochaine fois ? Ceci est
d’autant plus vrai qu’on a affaire a un établissement
« de proximité », auquel on est amené a recourir
plusieurs fois.

Pour exposer les limites de cette démarche, il faut
également insister sur le fait que les criteres sur
lesquels les patients sont interrogés sont le fait
méme des professionnels : sont-ils les plus perti-
nents pour les malades et leurs proches ? Aucune
enquéte préalable n’est menée aupres des premiers
intéressés pour connaitre leurs attentes et la percep-
tion de ce qui est important a leurs yeux pendant
leur séjour a I'hopital. C’est une lacune que tous les
responsables accueillent avec intérét lorsqu’on la leur
signifie®.

Dans I'analyse des supports remis aux malades réali-
sée plus loin, on notera tout de méme que les ques-
tionnaires comportent des thématiques plus élargies
qu'au début de la démarche (en 2002). Qualité des
soins, qualité de linformation recue, qualité de
I’'hébergement (hotellerie et alimentation), amabilité
du personnel.. : les questionnaires balayent plus
exhaustivement I'ensemble de la prestation. Les
démarches Qualité et I'existence du « Réseau Santé
Qualité » (dans le Nord — Pas-de-Calais) qui diffuse
et anime une dynamique régionale sont a I'origine de
cette amélioration observée dans tous les documents
regus pour cette étude.

Dans le domaine de la prévention, rares sont les
techniques de recueil de la satisfaction sur les actions
menées auprés du public. Elles sont toutefois prati-
quées lorsque ces actions sont destinées aux « re-
lais », aux acteurs de terrain. On légitime leur perti-
nence dans la remontée de linformation par leur
contact avec le public. C’est par leur biais, souvent
informel, que sont enrichis les axes ou adaptés les

® Le taux moyen de satisfaction des questionnaires de sortie des
établissements de santé s’éleve a 80 % ; pas de quoi inciter les
professionnels a modifier leurs pratiques ou améliorer les services
rendus.

* ORS étude SPQR 2004. Peut-étre que ces entretiens déclenche-
ront de telles démarches, étant donné I’effet produit lorsqu’elles
ont été présentées aux personnes interrogées.
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themes ou techniques de travail : voila ce qu’en
matiere de prévention régionale on qualifie d’écoute
des publics. Plus de rigueur et de méthode semble-
raient opportunes pour s’assurer que les messages
sont adaptés, que les budgets sont engagés sur des
actions utiles, que la population fait bénéficier sa
santé de ces actions co(teuses.

C’est ce que pratique I'INPES pour batir ses campa-
gnes nationales : elle fait réaliser des études
d’impact des campagnes de prévention, comme c’est
couramment le cas chez les « annonceurs ». Nul
n’'imagine lancer une campagne et engager des
achats d’espaces publicitaires sans avoir préalable-
ment testé le message et mesuré a posteriori son
impact.

ENQUETES PONCTUELLES OU REGULIERES

« On n’interroge pas nos clients sur leurs at-
tentes ni sur leurs besoins : nous ne saurions
pas y répondre, nous n’avons aucune idée de ce
qui pourrait remonter. » (Un cadre).

En réalité, ce propos recueilli lors d’'un entretien
illustre bien I'état d’esprit dans lequel peuvent se
trouver certains dirigeants de la santé : ils ont peur.
Peur de ce que les usagers, leurs proches, les ci-
toyens pourraient leur demander. Peur que le fossé
qu’ils percoivent entre leurs publics et leur politique
soit réel. A moins que, moins consciente, cette peur
soit celle de partager la décision, de perdre le pou-
voir, celui de « décider pour et a la place de », peur
ne plus étre le seul a savoir.

Mais que pourraient désirer les malades, leurs pro-
ches, les citoyens que les acteurs de santé devraient
craindre ? Ne leur serait-il pas plus utile de savoir ce
que l'on attend d’eux puis de pouvoir répondre ou
expliquer aux citoyens et usagers pourquoi ils ne
peuvent pas répondre ?

Des études sont régulierement menées pour permet-
tre aux établissements membres d’une association
de se comparer entre eux, sur la base de la satisfac-
tion de leurs usagers. L’utilisation qui en est faite par
les établissements reste confidentiel, bien que la
plupart de ceux qui y participent plébiscitent I'outil
« pour se situer ».

La diffusion méme partielle de ces résultats n’est pas
concevable pour les personnes concernées. A défaut,
les usagers n'ont pour s’informer qu’a acheter la
presse magazine qui établit des classements. Ces
publications font s’envoler leurs ventes et pleuvoir
les communiqués de presse de protestation des éta-
blissements qui n’y sont pas cités en bonne place.
Pourtant les citoyens ne sont pas ingrats vis-a-vis du
systeme de santé. lls ont confiance en leur médecin
et en notre systéme de santé’. lls n’ont pas non plus
d’exigences démesurées. Ce fait est vérifié quand la
population régionale est interrogée sur la prévention
et la médecine de ville?.

Bien sdr certaines structures réalisent des enquétes :
celles-ci s’adressent plus souvent aux prescripteurs,
fait expliqué par leur statut de premiers clients

! Lacoste O, Sampil M, Labbe E. Santé publique, qualité régionale.
Appréciation de la qualité et satisfaction de la population vis-a-vis
de la prévention et des soins de ville. Lille : Observatoire Régional
gie la Santé Nord — Pas-de-Calais, 2003 ; 71 p.

Ibid.

qu’aux usagers que l'on considére « entendus » par
le biais des questionnaires de satisfaction.

PRE-TESTS ET TESTS

Bien menés, les tests sont un outil essentiel : ils
permettent d’améliorer, de perfectionner un projet
en cours de réalisation avec l'avis de ceux qui en
seront les principaux utilisateurs. Les démarches de
test, de pré-test de projets, de documents, de servi-
ces n‘ont pourtant pas la faveur des responsables
rencontrés. Celles-ci nécessitent, de toute évidence,
de l'attention et du temps ; temps qui finalement
n’est rien comparé a I'énergie a investir pour refaire
ce gqu'on a déja fait. Lorsqu’'un projet engage des
colts, ne serait-ce que celui de la mise en place d’un
groupe de travail, avec ses temps de réunion, l'idéal
est d'y associer les futurs bénéficiaires. A défaut, des
tests peuvent permettre de rectifier certains points.
Au cours de nos entretiens, plusieurs personnes ont
énoncé, a regret ou non, que « les professionnels
savent ce qui est bon pour les malades ». « Pour
faire le document d’information aux malades, je me
suis mis a la place du patient et je suis sOr que le
résultat est de qualité. L’ensemble des professionnels
s’y retrouve. » (Un cadre). Mais cette stratégie ne
peut pas étre payante si I'on n’évalue pas au final la
satisfaction des utilisateurs. Il est regrettable que ce
réflexe ne soit pas encore acquis. Car c’est tout autre
chose quand I'inadéquation du projet se traduit par
un rendez-vous manqué avec les utilisateurs. Sous
I'impulsion des praticiens libéraux, des professionnels
hospitaliers et de la collectivité, face a un probleme
conséquent de stationnement aux abords d’'un hopi-
tal, ont mis en place un systéme de navettes gratui-
tes pour les usagers entre un parking éloigné et
I'établissement. Cette intéressante réactivité des
responsables n’a pas rencontré le succés escompté.
Les usagers n’empruntent pas les navettes. La en-
core, une enquéte préalable aurait pu permettre
I'expression des besoins des principaux intéressés et
un pré-test, I'adaptation de I'idée avant d’engager sa
mise en place, sans doute colteuse.

La culture de la santé n’est pas accoutumée a analy-
ser les échecs. Bien souvent, les erreurs sont « confi-
nées » plutdt qu’analysées. Est-ce une explication au
retard de I'évaluation des projets au regard de la
satisfaction des usagers ?

COURRIERS DE RECLAMATION

Moins sophistiqué mais efficace, le traitement des
courriers des usagers semble faire I'objet d’un suivi
rigoureux. Dans les établissements de soins, chacun
fait I'objet d’'une réponse personnalisée, qui succéde
a une « enquéte » interne lorsque le probleme posé
le nécessite. Ainsi, il arrive que les difficultés décrites
dans ces courriers, adressés a la direction, soient
vecteur d’amélioration. Car il s’agit trés majoritaire-
ment de courriers de plaintes et c’est la un outil
complémentaire des questionnaires de satisfaction :
seuls les mécontents prennent le temps de rédiger
un courrier une fois sortis de I'hépital ou de la clini-
que.

Leur nombre n’est toutefois pas suffisant pour peser
face aux questionnaires de satisfaction : leur contenu
n’est donc pas lI'objet d’'une présentation aux « ins-
tances » (Conseil d’Administration, Commission Mé-
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dicale d’Etablissement, Comité Technique
d’Etablissement, conseil de services etc.), sauf lors-
que ces plaintes viennent en réaction a un nouveau
service, comme dans cette structure ou la mise en
place d’'un parking payant a fait protester des mala-
des chroniques ou des conjoints d’accouchées. La
décision de mettre en place des tarifs adaptés a été
prise par les instances. « Sur ces courriers se pose le
délicat probléme du secret médical, ces informations
ne peuvent étre communiquées, par exemple, aux
représentants des usagers. » (Un directeur). Au
moins le sont-ils souvent mais pas automatiquement
aux services concernés, méme s’ils ne font pas sys-
tématiquement l'objet d’'un suivi sur les améliora-
tions qu’ils auraient suscitées.

LA COMMISSION DE CONCILIATION OU COMMISSION DE
LA QUALITE DE LA RELATION AVEC LES USAGERS

Renommée en mars 2002', I'ex-commission de
conciliation qui fait partie des obligations des établis-
sements de santé publics depuis 1996, est désormais
étendue aux établissements privés.

Son rdle s’élargit au-dela du seul traitement des
plaintes, pour devenir un lieu de dialogue, dont on
peut attendre qu’il contribue a l'information et la
communication avec les usagers.

L’ensemble des personnes rencontrées affirme que
les dossiers sont gérés avec régularité et transpa-
rence par la commission dont tous se félicitent du
bon fonctionnement et de son apport pour la struc-
ture.

Nous verrons que l'accés a cette commission est plus
ou moins transparent pour les usagers, au travers de
ce qui en est dit dans les livrets d’accueil notam-
ment.

! La Loi du 4 Mars 2002 a instauré la Commission des relations
avec les usagers et de la qualité de la prise en charge dans chaque
Etablissement de Santé qui remplace la Commission de Concilia-
tion précédemment mise en place.

D’AUTRES OUTILS A EXPLORER

La boite a outils des professionnels de santé pour
écouter les usagers ne peut que s’étoffer et se pro-
fessionnaliser. Elle comprend aujourd’hui principale-
ment deux méthodes : les questionnaires de satisfac-
tion et le traitement des courriers de réclamation.
Entre I'un, qui recueille des taux élevés de satisfac-
tion et dont l'apport semble nul ou quasi nul et
I'autre, qui provient des seuls mécontents, on com-
prend I'absence d’intérét des responsables pour
I’écoute des usagers. A ceci s’ajoute leurs réserves
sur la qualité de la participation des représentants
d’'usagers dont la légitimité et I'efficacité sont mises
en cause.

Si elles étaient utilisées, d’autres voies d’écoute, plus
stimulantes pour les acteurs de santé pourraient
permettre de dénouer cette stérilité, qui entretient
finalement la surdité des responsables.

Ce sont par exemple, pour enrichir ceux déja cités,
les « focus group » ou groupes d’utilisateurs?®, qui
ont fait leur preuve dans d’autres domaines ou
I'intégration des usagers dans des groupes projets,
pour rechercher au plus prés les attentes des usa-
gers sur un théme précis.

Le plus simple étant bien entendu d’entendre les
attentes et besoins des usagers en amont, de les
associer dés la conception et a tous les stades de
I’élaboration d’un projet qui y réponde.

2 Nous avons connaissance d’une expérience de «focus group »
dans un hopital de la région. Ceux-ci ont eu lieu avec des person-
nes dont I’hospitalisation remontait a plusieurs mois, dans
I’objectif de recueillir leur sentiment a posteriori sur leur séjour.
Ces groupes ont été filmés et un montage diffusé en interne. A
notre connaissance, ils n’ont pas été suivis d’effet et cette expé-
rience n’a pas été renouvelée.
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10.

11.

Extrait des méthodes présentées par le gouvernement wallon?
pour impliquer les utilisateurs a I’élaboration d’un projet informatique.
Ces méthodes sont applicables a tous les projets

La carte des acteurs est une analyse visant a identifier les principaux acteurs impliqués par et dans un
projet. Dresser une carte des acteurs contribue aussi a collecter des informations utiles sur les opinions
qu'ont ces acteurs a propos du projet, sur leurs attentes ou leurs craintes éventuelles par rapport aux
changements ou sur certaines solutions qu'ils envisagent. La carte des acteurs permet encore aux
concepteurs d'un projet de repérer les « alliés » qui pourront porter le projet et les « opposants » dont
il faudra tenir compte.

L'observation en tant que méthode scientifique consiste a capter les situations et les comportements au
moment et a I'endroit méme ou ils se produisent et sans intermédiaire.

Un questionnaire est une liste de questions adressées a des utilisateurs ou futurs utilisateurs dans le
but de rassembler des opinions ou des suggestions ou d'apporter une validation qualitative ou quantita-
tive a des hypothéses émises.

L'interview (ou « entretien ») est une méthode trés répandue durant laquelle une ou plusieurs person-
nes posent des questions a un ou plusieurs utilisateurs et/ou experts afin de rassembler de I'informa-
tion et des connaissances sur un sujet particulier. Cette méthode est tres utile pour recueillir des don-
nées détaillées, sur la description d'une situation actuelle, sur des propositions ou des suggestions pour
une situation a venir.

La méthode du brainstorming consiste a rassembler un groupe de personnes choisies a qui I'on de-
mande d'exprimer librement leurs idées, pensées et intuitions sur un ou plusieurs themes. Le but est de
générer un maximum d'idées, de suggestions et de propositions sur un sujet.

Un focus groupe désigne une discussion de groupe rassemblant différentes personnes sélectionnées en
fonction de critéres de représentativité et structurée en plusieurs phases et selon un script assez précis,
défini par un modérateur en collaboration avec I'équipe de projet. Les participants sont invités a faire
part de leurs réflexions a propos d'un théme donné, sur la base de leur opinion et de leur expérience
personnelle, chacun étant encouragé a se situer et a réagir par rapport aux avis des autres.

L'ingénierie des exigences désigne la premiéere étape du développement d'un projet qui consiste a défi-
nir clairement les exigences imposées au projet avant de le concevoir. Par « exigences », on entend les
caractéristiques attendues du projet (fonctionnalités, performance, coQt, efficacité, sécurité, disponibili-
té, etc.). Pour découvrir ces exigences, de nombreuses méthodes sont appliquées (carte des acteurs,
interviews, observation, brainstorming, etc.). L'ingénierie des exigences débouche sur la réalisation
d'un cahier des charges qui servira de base a la conception du projet mais aussi a I'évaluation de son
adéquation par rapport aux exigences attendues.

La méthode Delphi vise a organiser la « consultation d'experts » sur un sujet précis, souvent avec un
caractére prospectif important. Par « expert », on entend toute personne ayant une bonne connais-
sance pratique, politique, |égale ou administrative du sujet et ayant une légitimité suffisante pour ex-
primer un avis représentatif du groupe d'acteurs dont elle est issue. La méthode Delphi est trés efficace
pour lever certaines incertitudes pesant sur la définition précise d'un projet, notamment lorsque de
nombreuses questions se posent quant a son opportunité et a sa faisabilité.

Les conférences de consensus rassemblent des experts et un panel de citoyens, lequel sera chargé in
fine de remettre un avis. L'objectif d'une conférence de consensus est de fournir a I'autorité de décision
une information nuancée sur des sujets controversés en tenant compte de l'avis et des questions que
se posent les citoyens. Il s'agit d'une optique assez novatrice qui vise a modifier les rapports entre ad-
ministration, pouvoir politique, experts et citoyens, ce qui implique que la réussite de la méthode sem-
ble essentiellement liée a I'existence d‘'une certaine culture participative.

Le tri par cartes est une méthode qui permet d'observer la maniere dont les utilisateurs classent et
regroupent des contenus qui leur sont présentés sur des cartes, afin de développer la structure en ap-
parence la plus logique possible. Il s'agit d'une technique particulierement appropriée pour définir la
structure d'un site web par exemple.

Un « prototype » est une version simplifiée (partielle, économique et toujours inachevée) d'une partie
du projet, sur laquelle on procede a un test pour obtenir rapidement et a moindre co(t une idée du bon
ou du mauvais « fonctionnement » de celui-ci.

! http://egov.wallonie.be/boite_outils_methodes/index.htm
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Premiéres conclusions

A travers ces entretiens, il est permis de conclure
que la démocratie reste « conceptuelle » pour les
décideurs en santé rencontrés, méme si elle est
majoritairement souhaitable de leur point de vue.
Quand elles existent, les démarches d’écoute,
d’enquéte ou d’information ne sont pas inscrites dans
les priorités d’actions, encore moins dans la stratégie
des structures. Leur apport est pris parfois en
compte lorsgqu’elles proviennent des prescripteurs,
c'est-a-dire des médecins de ville pour les établisse-
ments de soins et des professionnels du secteur
sanitaire et social pour la prévention. Ceci représente
un pas important pour les acteurs de santé vers une
approche de leurs clients, méme si ceux-ci ne sont
pas les plus directement concernés par les services
offerts.

Il est plus surprenant d’observer qu’elles ne sont pas
plus approfondies vers les « clients-usagers », et on
peut comprendre qu’'a ce stade, elles ne sont pas
orientées vers le citoyen.

Bien gqu’en constant progrées d’ouverture, les structu-
res de santé n’échappent pourtant pas a cette nou-
velle aspiration des citoyens a étre écoutés, infor-
meés, associés ; aspiration qui fait écho a un manque
de considération longtemps ressenti par les usagers
face aux services publics, dont la santé fait partie.
Ignorer cette attente, c’est prendre le risque de lais-
ser le champ a des extrémes. Prenons pour exemple
réel un patient qui a monté un site Internet pour dire
le mal qu’il pense d’'un établissement de soins de la
région. On banalise son impact, « il attire peu de
connexions, qui le lit? », nous répond-on. Cette
réponse induit que la place est laissée libre a ce type
dommageable d’initiatives, par des dirigeants qui
semblent ne pas prendre conscience de ce qu’elles
traduisent.

Le développement des technologies de I'information
impliqgue bien entendu également 'augmentation de
son usage par certains mécontents. Méme s'il est
encore marginal, ce phénomeéne existe toutefois. Il
est un fait significatif d’'un malaise qui s’illustre régu-
lierement dans l'actualité. En témoigne au moment
de la rédaction de ce rapport, la résistance organisée
de citoyens face aux fermetures des maternités
d’Amboise et de la Ferté-Macé®.

Ces trois « crises » sont le fait d’'une absence de
compréhension qui oppose, l'une un usager a un
hépital, I'autre des élus et citoyens a I'administration,
la troisieme les citoyens a un élu. Les trois font cou-
ler de I'encre et ne peuvent qu’attiser la méfiance
des usagers, des responsables du secteur de la santé
et des élus qui y sont de plus en plus souvent
confrontés. On peut assimiler ces événements au
phénoméne NIMBY? qui caractérise la mobilisation
des citoyens pour résister a une décision locale qui
les concerne.

Mais cette opposition aurait-elle lieu si les décisions
étaient expliquées, si les mécontentements, les
craintes avaient été entendues, débattues ? N’est-

! Dans un cas, elle mobilise des citoyens et élus locaux contre les
administrations sanitaires, dans I’autre elle suscite le conflit entre
une association et le Maire de la ville, qu’elle juge responsable.

2 NIMBY, sigle de I’anglais Not In My Backyard. En francais :
« pas dans mon jardin ».

elle pas simplement révélatrice d’un besoin des ci-
toyens qu’on considére leur voix ?

Si ce besoin ne s’exprime qu’a travers les associa-
tions « militantes » et jugées de parti pris, on peut
comprendre la perception des professionnels de
santé et la méfiance des élus.

Or, comment ne pas étoffer les lobbies qui étouffent
I'envie de débat ? En ouvrant le débat ! Et pour ou-
vrir le débat, il faut informer.

Information : quel niveau de qualité
des outils du systéme de santé ?

LA PREVENTION

Nous avons choisi de traiter la prévention a part car
on ne peut pas parler d'usager : la prévention
s’adresse a tous, aux citoyens.

La « dynamique PRS » permet de recenser et struc-
turer de multiples initiatives auparavant éparses. En
cela cette démarche constitue un bon observatoire
des projets et acteurs locaux. Il s’agit ensuite pour
les partenaires de faciliter la mise en ceuvre des
projets s’intégrant dans les priorités régionales par
une aide a leur financement.

Dans le répertoire de l'année 2003, chaque ac-
tion labellisée est présentée en une demi page selon
5 rubriques : le porteur du projet, le niveau géogra-
phique, la synthése du projet, le budget et le finan-
cement accordé.

La synthése ne permet pas toujours de connaitre
avec précision l'origine du projet, c'est-a-dire la ma-
nieére dont le besoin a été identifié.

Autre limite, le répertoire présente les intentions des
porteurs de projet et les objectifs des actions avant
leur mise en ceuvre. Il ne s’agit pas d’'un document
« compte rendu ». A partir du répertoire, il n’est
donc pas possible de juger de la réalisation finale des
intentions affichées.

Tenant compte de ces limites, nous avons tenté de
repérer dans le répertoire des actions PRS 2003 les
actions qui visent le citoyen et/ou l'usager, ce qui
fonde leur pertinence, c'est-a-dire la mesure des
besoins et ce qui fonde leur efficacité, c'est-a-dire la
recherche de I'évaluation par ceux qui sont destina-
taires des actions.

En priorité, notre recherche vise a déterminer si les
actions engagées en 2003 dans le cadre des PRS le
sont a partir d'une recherche des attentes et des
besoins exprimés par les publics auxquels ces actions
sont destinées.

Car il ne s’agit pas dans cette étude d’évaluer les
actions mais de déterminer si elles reposent sur des
projets adaptés aux attentes d’un public.

Dans le répertoire des actions PRS, nous avons donc

comptabilisé :

e le nombre d'actions par programme ;

e le nombre d'actions qui visent a informer directe-
ment les usagers ;

e le nombre d'actions qui font suite a une demande
des usagers eux-mémes ;

e le nombre d'actions engagées suite a une étude du
terrain ;

¢ le nombre d'actions faisant suite a un constat ;

e le nombre d’actions qui, soit engagent une étude
pendant I'action, soit une évaluation.
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Tableau 21 : PRASE - Programme Régional d’Action Santé-Environnement

Objectif de référence du Nbre actions | Information Demande réliatllﬁ)?e N (gr?nztéi; E;ljjient

programme NPdC usager des usagers P s . g ’ p’ .
I'action etude) I'action

Eviter que d’ici 2006 la

population du Nord — Pas-de-|

Calais ne soit encore 8 1 1 0 0 0

intoxiquée par le CO dans

les logements

Diminuer les conséquences

sanitaires de I’insaI?Jbrité 1 0 0 0 0 0

Faire en sorte que la

population soit moins 3 0 0 0 0 0

exposée aux polluants

Total 12 1 1 0 0 0

Il n’a pas toujours été possible de distinguer uniformément dans les différents programmes, étude pendant I'action et évalua-

tion. C’est pourquoi ces critéres ne sont pas communs a tous les tableaux.

Source : Comité régional des politiques de santé.

Tableau 22 : PRS Cancers - Challenge

Objectif de référence du Nbre actions | Information Demande réit;céﬁe a (ggnjgi; Ealéiit
programme NPdC usager des usagers P o . 9 ’ p' .
l'action étude) l'action
Prévention et cancers en
lien avec les autres PRS 8 6 ! 0 2 0
Repérage précoce et
dépistage des cancers 13 8 1 0 4 1
Qualité de soins et droits
des malades 12 9 1 1 1
Soins continus et
accompagnement 21 8 0 ! 0 0
Formations initiales 2 0 0 0 0 0
Information et recherches
en sciences humaines et 4 1 0 0 0 0
sociales
Total 60 27 3 1 7 2
Source : Comité régional des politiques de santé.
Tableau 23 : PRS Santé cardiovasculaire
Objectif de référence du Nbre actions | Information Demande réit;céﬁe a (ggnjf;; E;l:jient
programme NPdC usager des usagers P o . 9 ’ p. .
I'action étude) lI'action
Promouvoir de nouvelles
conduites alimentaires et de
nouveaux équilibres 68 60 0 0 0 0
nutritionnels
Lutte contre la sédentarité 2 2 0 0 0 0
Développer la santé cardio-
vasculaire au travail 3 3 2 0 0 0
Mieux connaitre et maitriser
les risques vasculaires 7 6 0 0 0 0
individuels
Développer la réadaptation
aprés accident 4 4 0 0 0 0
Agir au plus vite en urgence 1 1 0 0 0 0
Total 87 78 2 0 0 0
Source : Comité régional des politiques de santé.
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Tableau 24 : PRAPS - Programme Régional d’Acces a la Prévention et aux Soins

L s . . Etude Constat Etude
e ference du [ Nore gcons | informaon | Demands, | préaisbiea | (enauete, | pendant
I'action étude) I'action
Faire en sorte que les
personnes en situation de
précarité aient les moyens 82 56 9 1 3 1
de se soigner
Faire en sorte que la
souffrance psychique liée a
la précarité soit reconnue et 10 7 2 0 1 0
prise en compte
Total 92 63 11 1 4 1
Source : Comité régional des politiques de santé.
Tableau 25 : PRS Conduite de consommations a risques
Objectif de référence du Nbre actions | Information Demande préliatll:j)else a (ecr(:gztéite, Evaluation
programme NPdC usager des usagers I .
I'action étude)
Réduire les consommations
de substances psycho 133 112 7 20 20 8
actives
Réduire les dommages
somatiques, psychiques et 29 7 1 0 1 0
sociaux
Promouvoir la recherche sur
I'amélioration des
connaissances, la formation 1 1 0 0 1 0
et I'évaluation
Total 173 120 8 20 22 8
Source : Comité régional des politiques de santé.
Tableau 26 : PRS Santé des enfants et des jeunes — Génération 2000-2025
Objectif de référence du Nbre actions | Information Demande préEatllﬁ)?e a (5233;; Evaluation
programme NPdC usager des usagers e .
I'action étude)
Favoriser la qualité des liens
d'attachements 10 8 1 0 1 1
parents/enfants
Soutenir les parents isolés
ou en difficulte 31 22 3 2 3 L
Réduire le nombre de
déficits sensoriels non pris 15 10 0 0 2
en charge
Lutter contre la
maltraitance 8 4 0 0 !
Pgrmettre'aux jeunes de 17 17 5 1 3 5
gérer la prise de risque
Diminuer le décrochage
scolaire 12 10 0 1 1
Favoriser le sentiment de
bien-étre des jeunes 8 0 ! 8 18 !
Accompagner les jeunes
dans leur prise d'autonomie 2 2 1 0 0 0
Promouvoir la
communication visant &
susciter un regard positif 8 8 L 0 ! 0
sur I'enfant et le jeune
Total 176 146 7 12 27 7
Source : Comité régional des politiques de santé.
Tableau 27 : Tableau récapitulatif des PRS
Nbre actions | Information | Demande réEz:Ilfa\ct')ele a (gr?nzzg
NPdC usager des usagers P e . q '
I'action étude)
Total général 600 435 32 34 60

Source : Comité régional des politiques de santé.

ORS Nord -

Pas-

de-Calais,

décembre 2005






L’'information et la communication d’un systeme de santé régional destinées a la population

ANALYSE

Rappelons que notre objectif n’est pas d’évaluer le
contenu des actions ni leur bien fondé. Notre analyse
vise a mettre a jour la maturité des acteurs de santé
en matiére de communication, c'est-a-dire d’écoute,
de recueil et de prise en compte des besoins, des
attentes et de la satisfaction dans la construction des
projets.

7.3 % des actions « répondent » 4 une demande
La majorité des actions du répertoire vise le grand
public, les autres sont orientées vers les profession-
nels de la santé, des soins ou de la prévention.

En effet, sur 600 actions inscrites au répertoire des
Programmes Régionaux de Santé, 435 s’affichent
destinées a la population, c'est-a-dire 72 % ; ce qui
est considérable.

Or, sur ces 435 actions, seules 32 sont présentées
comme faisant suite a une demande du public lui-
méme ; soit 7,3 %. Ces « demandes » sont relatées
par les porteurs de projets dans la synthése des
actions, qui n’indique pas la maniere dont le besoin a
été formulé, ni la maniéere dont il a été recherché.

Le chiffre de 7,3 % est donc a relativiser, dans la
mesure ou il n’est pas possible a partir des synthe-
ses, d’identifier si le besoin tel que décrit est « res-
senti » par le porteur de projet ou véritablement
I'expression des usagers visés par I'action.

Il est donc permis, dans un premier temps, de dé-
duire que les projets ne se fondent que trés margina-
lement en réponse de la prise en compte d’'un besoin
du public visé. En effet, les synthéses donnent a lire
des projets qui s’orientent du porteur de projet vers
le public, pour « promouvoir », « faire découvrir »,
« offrir », « former », « informer », « sensibiliser »....

Moins de 22 % des actions se fondent sur
I'expression des besoins ou sur un constat
Ce constat peut étre nuancé par le fait que 15,6 %
de la totalité des actions du répertoire indiquent
prendre appui sur la réalisation d’'une étude ou d’une
enquéte qu’elles soient ou non faites a I'occasion du
montage de I'action.
Il ne s’agit que d’'une faible nuance car méme en
faisant une large addition, scientifiquement discuta-
ble, le nombre des actions qui se fondent sur un
besoin mesuré ou ressenti ou sur une étude ne dé-
passe pas 22 %.

Des projets qui majoritairement n’associent pas
les bénéficiaires
Quelques actions portent sur la réalisation d'une
étude ou une enquéte. A I'exception de celles ci, la
plupart des synthéses ne permettent pas de savoir si
a l'une ou l'autre des étapes des actions, le public
visé sera associé, notamment pour concevoir ou
adapter le contenu, les outils ou les réalisations am-
bitionnées dans les projets®.
L'absence de ces informations peut néanmoins en soi
étre un indicateur. Elle peut étre révélatrice du fait

! On peut pourtant lire, dans I'Inventaire préalable a I'élaboration
du PRSP Nord - Pas-de-Calais, DRASS Nord — Pas-de-Calais,
pages 17 et 18, que les projets reposent tous sur une charte com-
mune, adoptée par le Comité Régional des Politiques de Santé, et a
laquelle doivent adhérer les porteurs de projets de la région. Cette
charte stipule que tout projet d’action doit : agir de facon globale,
associer systématiquement la population, ouvrir le partenariat, agir
en s adaptant aux réalités, décliner I’action dans la durée.

qu’en matiére de prévention comme en matiere de
soins, la majorité des professionnels n'a pas le ré-
flexe de considérer central le fait d’associer les béné-

ficiaires et premiers intéressés a leurs processus de
travail.

Certains projets doivent étre considérés a part, tels
ceux qui portent sur la mise en place de groupes de
parole. Offrir des espaces d’expression constitue un
moyen de communication imparable. Il n'est pas
possible a travers la synthése de ces projets, de
savoir si cette parole est recherchée pour elle-méme,
c'est-a-dire pour sa vocation thérapeutique ou éga-
lement pour servir de levier pour adapter ou amélio-
rer tel ou tel aspect de I'approche ou de la prise en
charge d’une maladie.

Des projets qui he mesurent pas leur impact, ni la
satisfaction

Il est possible de comprendre I'omission dans le

répertoire de I'exposé des moyens prévus par les

porteurs de projet pour mesurer I'impact des actions
menées. Le document, déja volumineux, s’en trouve-
rait alourdi.

Mais I'absence de cette information stratégique est

perceptible dans les différents documents accessibles

au public? que nous avons pu consulter sur les PRS.

On peut en déduire que I’évaluation de I'effet produit

par les 600 actions labellisées et financées n’est pas

recherchée par les porteurs de projets, ni par les
financeurs.

Ce constat est pour le moins surprenant. Si surpre-

nant qu'on a peine a croire que cette omission ne

soit pas volontaire.

Certes, il peut sembler irréaliste de demander a des

acteurs de terrain, associatifs parfois, de mesurer les

changements d’habitudes alimentaires ou

I'amélioration d’une situation. Mais tout au moins

semble-t-il possible de concevoir une méthodologie

simple permettant de recueillir quelques indicateurs
communs aux actions destinées au public.

A la lecture des syntheses, il semble possible de

recenser combien de personnes ont été « touchées »

par I'action, qui sont-elles et ce qu’elles y ont appré-
cié, ce qu’elles en ont retenu, ce qu’elles auraient
aimé y trouver, leurs suggestions.

Cette démarche serait utile a mettre en ceuvre :

e Pour chaque porteur de projets : il pourrait étre
utile de savoir si ce qu'on a engagé fonctionne,
comment I'améliorer, et quelles sont par ailleurs
les autres actions et méthodes qui fonctionnent.

e Pour les financeurs : les PRS étant reconduits
chaque année, diffuser cette connaissance permet-
trait d’améliorer I'ensemble des actions qui sont
présentées et de valoriser et prioriser celles qui
« fonctionnent ».

e Enfin, puisque la prévention est financée par tous
les citoyens et leur est destinée, il pourrait s’avérer
positif de rendre compte de I'action menée et de
son impact, notamment pour justifier des actions
engagées en valorisant les progrés réalisés, initier
le débat pour partager les choix notamment sur les
priorités de santé.

2 Site Internet de la DRASS Nord — Pas-de-Calais : http://nord-pas-
de-calais.sante.gouv.fr
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Notons qu’une évaluation des PRS a été réalisée’.
Celle-ci a consisté a rechercher la satisfaction des
porteurs de projets®. Puisque les bases sont 13, il ne
reste qu'a appliquer les méthodes aux publics

concernés pas les actions.

LES ETABLISSEMENTS DE SOINS

Comme indiqué plus haut, les établissements de
soins envisagent la communication externe vers deux
cibles : les professionnels et les usagers ; la commu-
nication interne tenant une large place dans les plans
de communication, quand ils existent. Notre étude
porte sur la communication entre le systeme de
santé et les citoyens, nous n’avons donc pas analysé
la communication interne, ni la communication entre
les professionnels.

Les citoyens eux, sont intégrés dans la communica-
tion hospitaliere sous deux angles :

- en tant qu’'usagers ou futur usagers de I'hdpital,

- en tant que «grand public » et c’est alors par
I'intermédiaire des médias que I'information leur est
donnée.

La presse pour informer les citoyens

Les relations entre les établissements de soins et la
presse se sont développées ces derniéres années :
I'intérét grandissant des médias pour la santé les a
amenés a solliciter les hdpitaux et cliniques, qui
progressivement se sont ouverts a ces échanges,
jusqu’a parfois prendre les devants de la relation
pour suggérer des sujets. Qu’ils relatent des sujets
« institutionnels » ou « scientifiques », les articles et
reportages rencontrent et aiguisent l'intérét de la
population, qui I’exprime en classant la santé comme
son premier sujet de préoccupation®.

Les médias sont devenus un moyen de communi-
quer, d’informer largement et deés lors, sont devenus
un allié pour les établissements qui ne savent toute-
fois pas encore clairement comment construire et
tirer pleinement profit de ce « partenaire », redouté
ou parfois encore méprisé.

Car les relations ne sont pas aisées entre le systeme
de santé et la presse. Localement, peu de journalis-
tes sont spécialisés dans la santé : leur connaissance
limitée des spécificités de ce secteur et leur emploi
du temps chargé limite leur recherche a vérifier ou
enrichir ce qui leur est dit ou ce qui est dit par
d’autres médias, le tout souvent imparfaitement ou

1«1l est rapidement apparu important au Comité Régional des
Politiques de Santé (CRPS) de ne pas attendre la fin du Contrat de
Plan pour évaluer sa politique de Programmes Régionaux de
Santé. Une démarche d’évaluation s’est engagée en 2002 et a porté
a la fois sur la politique globale et sur chacun des Programmes
Régionaux de Santé. » Inventaire préalable a I'élaboration du PRSP
Nord — Pas-de-Calais.

2 « 80 % des porteurs de projets répondants sont satisfaits voire
trés satisfaits de la politique inter-institutionnelle régionale de
santé menée dans la région Nord - Pas-de-Calais (...). Néanmoins,
seul un porteur sur cing considere disposer de suffisamment
d’éléments pour se repérer totalement dans la politique des PRS,
60 % se repérant insuffisamment et 19 % considérant ne pas
disposer des éléments nécessaires. Pour I’Education Nationale et
les établissements de santé, cette derniére proportion atteint
30 %. » Inventaire préalable a I'élaboration du PRSP Nord — Pas-
de-Calais.

% Sondage TNS-SOFRES pour la Voix du Nord, 21 et 22 janvier
2005.

inexactement aux yeux des professionnels de santé.
Il est laborieux de parvenir a acculturer un journa-
liste polyvalent a I'univers complexe de la santé, en
sachant de plus que ce journaliste ne sera sans
doute pas celui désigné par sa rédaction pour un
nouveau « papier » sur le méme hopital quelques
semaines ou mois plus tard. Dans ces conditions, il
est souvent difficile d’entretenir des relations régulie-
res qui permettent de se comprendre rapidement.
Cette contrainte ajoute a une confiance modérée des
acteurs de santé vis-a-vis des journalistes. Cette
méfiance repose sur plusieurs faits.

Les journalistes sollicitent souvent les professionnels
de santé, mais sur des sujets autres que ceux que
ces derniers aimeraient promouvoir. lls interpellent
un expert pour obtenir son avis, souvent sur un sujet
médical, « technique », un sujet au cceur d’'une ac-
tualité, ou plus rarement sur des questions qui rele-
vent de la connaissance du fonctionnement d’une
structure, des orientations de celle-ci.

Il faut leur consacrer du temps, mais aura-t-on en
échange la possibilité de « faire passer notre mes-
sage » ?

Les journalistes ont le choix de traiter ou ne pas
traiter une information : lorsqu’un hoépital ou des
professionnels de santé ont le désir d’informer la
population, les journalistes sont alors « convoqués ».
Leur absence a une invitation (point presse ou confé-
rence de presse) est parfois vécue comme un man-
que de professionnalisme : « Il n'y a que le sensa-
tionnel ou les problémes qui les intéressent », ou
méme une forme de trahison : « Nous répondons a
leurs demandes, mais ils ne répondent pas présents
a la nétre. ».

Dés lors, une relation ambivalente s’est instaurée
entre méfiance et séduction, entre géne et opportu-
nité.

Tres souvent les médecins vivent cette relation
comme personnelle : ils entretiennent avec certains
journalistes des relations directes, qui leur permet-
tent d’étre entendus, mais considérent que les jour-
nalistes « ne font pas leur travail » et s’interrogent
sur l'utilité pour I'établissement ou ils exercent de
consacrer du temps a cette collaboration.

Parce qu’on perd de vue que derriére le fait d’avoir
son nom dans le journal, derriére les journalistes, il y
a les lecteurs.

Depuis quelques années, une poignée de journalistes
a engagé ce que les professionnels de santé vivent
comme une agression : ils tentent, en utilisant des
techniques et des moyens qui contournent les regles
partagées dans le monde de la santé, doffrir a la
population un éclairage sur la « performance » des
établissements, en dressant des palmarés. Ces publi-
cations ont d’abord scandalisé les établissements de
santé. lls y participent le plus souvent désormais,
ayant compris gu’ils ne pouvaient les stopper. Mais
chaque « classement » augmente les ventes des
magazines, agite les professionnels qui en contestent
le bien fondé ou les méthodes utilisées.

La communication reste majoritairement défensive
face a ce « relais » médiatique, qui constitue pour-
tant aujourd’hui la seule réponse aux thémes
d’information supposés attendus de la population.
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Car les réponses concréetes du monde hospitalier a
cet intérét des citoyens tardent a se mettre en pla-

cel.

Des livrets pour accueillir les usagers

Comme souligné plus haut, le seul fait que chaque
établissement de soins remette systématiquement un
livret d’accueil aux usagers est en soi un fait remar-
quable. Le mérite en revient, depuis 1974 au législa-
teur, qui depuis 30 ans en France se préoccupe de
I'information des usagers du systeme de soins.

Mais gu’en est-il de I'application de cette réglementa-
tion ? Avant la réforme de I’'hospitalisation qui réaf-
firme cette obligation et la mise en place de
I'accréditation en 1996, elle n'avait pas été évaluée.
Tout juste en 1997, un arrété définissait-il les items
devant obligatoirement figurer dans ces livrets.

La qualité de ces livrets n’avait jamais a notre
connaissance été étudiée.

Par un courrier adressé en mai 2005 aux 146 établis-
sements de santé publics et privés de la région?,
nous les avons invités a nous transmettre les docu-
ments d’information remis aux usagers et a leurs
publics, ainsi qu’a nous faire part des actions

d’information qu’ils auraient réalisées?.

METHODOLOGIE D’ANALYSE DES LIVRETS D’ACCUEIL
REMIS AUX PERSONNES HOSPITALISEES

Nous avons recu

- 50 livrets d’accueil d’établissements de soins* qui
proviennent d’établissements privés,
d’établissements privés Participant au Service Public
Hospitalier (PSPH), et d’établissement publics (Cen-
tres Hospitaliers, Etablissements Publics de Santé
Mentale, hopitaux locaux, hépitaux de jour) ;

- 3 documents produits pas des caisses d’Assurance
maladie.

! En mai 2004, Philippe Douste-Blazy, alors Ministre de la Santé, a
annoncé la publication d'un classement hospitalier. Au moment de
la rédaction de I’étude, ce projet n’est pas concrétisé.

2 Annexes.

# Annexes.

* Article L. 1112-2.du Code de la Santé publique (Ordonnance
n°96-346 du 24 avril 1996).

Champ de I'analyse

Nous avons analysé ces documents a partir du mo-
ment ou ils étaient destinés aux usagers : ainsi sont
exclus les rapports d’activité, les documents destinés
aux professionnels de santé.

Le respect de la législation® n’est pas I'objet de cette
étude. Cette mission reléeve de la démarche
d’accréditation réalisée par la Haute Autorité de San-
té. Nous ne nous sommes pas non plus contentés
des recommandations faites par cette institution pour
élaborer des documents d’information aux usagers®.
Notre attention s’est portée sur la qualité du « ser-
vice » rendu a l'usager par ce document, c'est-a-dire
I'intérét de l'information pour celui a qui elle est
destinée, sa facilité de compréhension mais aussi sa
lisibilité et sa qualité visuelle.

La maniére dont chaque livret est remis a la per-
sonne soignée est une donnée importante : le livret
est-il déposé dans la chambre, est-il remis de main a
main, est-il présenté ou commenté ? L’audit ne porte
pas sur cette donnée qui releve de la relation
d’accueil et qui nécessite une observation de terrain.

Chaque document a été étudié sous deux grands
aspects, le fond et la forme, en fonction chacun de
plusieurs critéeres (décrits ci-dessous) : le contenu
éditorial (le fond) est étudié selon 12 critéres, la
forme est observée selon 5 criteres.

Systématiquement, chaque livret fait I'objet de deux
commentaires qui synthétisent les remarques et
appréciations suite a I'étude du fond et de la forme
de chaque document.

Enfin, une « évaluation globale » permet de situer
I'ensemble du document par rapport aux autres do-
cuments étudiés.

% Arrété du 7 janvier 1997 relatif au contenu des livrets d’accueil,
en application de l'article L. 710-1-1 du Code de la Santé publique.
® ANAES. Guide méthodologique : élaboration d’un document
écrit d’information & I’intention des patients et des usagers du
systtme de santé. Saint-Denis: Haute Autorité de Santé, mars
2005 ; 44 p.
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Détail des critéres étudiés pour la qualité du fond
L’analyse du fond qui correspond au « contenu » tient compte :

Du niveau de langage (niveau langage)

Dans cette rubrique, la proximité qui relie le lecteur au support est analysée a partir de plusieurs questions :
Le langage est-il personnalisé ? (Utilisation de la 2°™ personne du pluriel.)

Le vocabulaire employé est-il d’'usage, facile a lire et a comprendre ?

Les phrases sont-elles courtes ?

Les textes sont-ils courts et structurés en paragraphes ?

Présentation des missions (prés. missions

Le document contient-il un descriptif, méme rapide, des missions de la structure ? (Activité, vocation, posi-
tionnement dans I'offre de soins, ambition ou projet, valeurs éventuelles, coopérations, réseaux...)

Le tout doit étre compréhensible et pertinent pour I'usager.

Présentation du fonctionnement de I'établissement (prés. fonctionnement)

Trouve-t-on dans le support des informations concernant les instances de référence ? (Présentation du role
et de la composition des instances : Conseil d’Administration, commission médicale, autres commissions,
nom et/ou titres des présidents voire des membres.)

Présentation de I'organisation de direction (prés. organisation dir
Peut-on joindre la direction a partir des informations contenues dans le document ? (Au moins un numéro
de téléphone, au mieux un « organigramme simplifié » avec le nom et les coordonnées complétes des inter-

locuteurs joignables par les « usagers ».)

Présentation des services (prés. services)

A partir du support, peut-on connaitre les différentes activités médicales pratiquées dans la structure, en
hospitalisation et/ou en consultation ? Les missions de ces services sont-elles décrites, méme succincte-
ment ?

Présentation des équipes (prés. équipes)
Est-il possible d’identifier les différentes catégories de professionnels que les usagers peuvent rencontrer
dans le cadre de leur hospitalisation ? Le document décrit-il le r6le de chacune de ces catégories ?

Présentation des modalités de recours (recours)

La commission de conciliation ayant été récemment remplacée par la commission de relation avec les usa-
gers®, nous n’avons pas jugé de l'actualisation de la dénomination employée, mais de l'accessibilité a
I'information concernant les moyens de recours.

Le support présente-t-il les missions des personnes ou du comité en charge de régler les différents entre les
usagers et la structure ? Est-il possible d’entrer facilement en contact avec ces personnes ou ce comité a
partir des informations du livret ? (Au mieux les noms et numéros de téléphone, ou le lieu et les horaires de
permanence, ou encore le moyen d'y accéder, I'interlocuteur a saisir pour joindre ces personnes ou ce comi-
té ?)

Coordonnées (coordonnées)
Les numéros de téléphone pour contacter les professionnels ou services, médicaux ou méme administratifs
figurent-ils dans le livret ? Globalement, nous avons étudié I'interactivité possible a partir de ce document.

Déroulement du séjour (déroulement séjour)

Quelles sont les conditions et les démarches d’acces a I'établissement, quelles piéces doit-on présenter a
I’entrée ? Comment s’organise la sortie ? Quels sont les frais et les modalités de prise en charge financiere
liées au service dont les usagers bénéficient ?

Le tout doit étre compréhensible et pertinent pour I'usager.

Informations pratigues et relatives au confort (infos confort pratiques)

De I'acces au téléphone jusqu’au distributeur de boissons, les informations pratiques ont été jugées en fonc-
tion de leur utilité. Ou dois-je me rendre et quand pour souscrire un abonnement a la télévision ? A quelle
adresse peut-on m’écrire durant mon séjour ? Puis-je signaler un régime alimentaire particulier ? A qui ?
Quels sont les horaires des repas ?

Dans cette rubrique sont incluses les regles de sécurité a respecter : ou puis-je fumer ? Puis-je recevoir des
fleurs coupées ? Puis-je utiliser mon téléphone portable ? etc.

! La Loi du 4 mars 2002 a instauré la Commission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge dans chaque Eta-
blissement de santé qui remplace la Commission de Conciliation précédemment mise en place.
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Charte du patient hospitalisé (charte)

Le document présente-t-il les droits des usagers a travers la charte du patient hospitalisé ? La charte est-
elle compléte ou s’agit-il d’'un extrait ? S’il s’agit d’'un extrait, le document précise-t-il comment se procurer
ou consulter la charte dans son intégralité ?

Le gquestionnaire de sortie (quest. sortie)

Nous avons étudié ce qui est dit du questionnaire dans le livret autant que les questionnaires eux-mémes.
Méme s’il n’est pas possible de connaitre I'usage réel que chaque établissement fait des réponses, nous
avons tenu compte de la formalisation des questionnaires (les questions sont-elles claires ?) et des items
traités : le questionnaire permet-il de s’exprimer sur toutes les composantes du séjour ? (Depuis
I'accessibilité de I'établissement ou du service jusqu’a la qualité ressentie des soins recus, en passant par la
qualité de I'« hotellerie », le calme ou la disponibilité des professionnels.

Détail des criteres étudiés pour la qualité de la forme

L’analyse de la forme correspond au « contenant » : elle porte sur le caractére professionnel de la ma-
quette, l'intérét et la qualité des illustrations (leur pertinence et leur apport esthétique d’ensemble au do-
cument).

L’aspect visuel général
Le document est-il bien congu ? Sa maquette est-elle travaillée, professionnelle ? Est-il facile et agréable a
« manipuler », a feuilleter, a lire ? Y a-t-il un équilibre entre les visuels et les textes ?

Le repérage

Est-il possible d’accéder facilement a I'information recherchée ? Un sommaire guide-t-il le lecteur ? La pagi-
nation est-elle reliée a ce sommaire ? A défaut de sommaire, I'organisation du document permet-elle de se
repérer facilement et de trouver I'item recherché ?

La lisibilité
Ce critére évalue la taille des caractéeres (le texte est-il lisible aussi par des yeux agés ou affaiblis ?), la
lisibilité des polices de caracteres choisies et I’aération des textes (les paragraphes sont-ils structurés ?).

Les illustrations

Le terme « illustration » regroupe ici les photos, dessins et/ou graphiques qui peuvent étre contenus dans le
document. Ces visuels sont étudiés du point de vue de leur pertinence, c'est-a-dire leur apport dans la com-
préhension des informations données et leur qualité esthétique ou graphique.

L’homogénéité graphique (homog charte graph)

L’analyse de cet item porte sur le document dans sa globalité, tel qu’il est remis aux patients, c'est-a-dire
avec les éventuels documents supplémentaires qui peuvent y étre glissés, tels que le questionnaire de satis-
faction, les correctifs ou suppléments d’information (livret douleur, liste des consultations, etc.).

L’ensemble du document est-il visuellement homogéne ? Présente-t-il une cohérence graphique ? (Harmonie
des polices, des tailles de caracteres.)

Systéme de notation

Chacun des criteres explicité ci-dessous est évalué selon une grille qui va de

-—a+++

- : la qualité du document est médiocre sur le critére étudié

-+ : le critére étudié est irrégulierement présent dans le document

- : le document contient des informations sur ce critére, mais de faible qualité
+ : le critére est présent, de qualité assez satisfaisante

++ : le critére est présent, de bonne qualité

+++ : le critere est de qualité remarquable

Parfois, certains critéres n'ont pu étre évalués. lls sont notés de cette maniére :
Nj : le document permettant d’évaluer le critére n’a pas été communiqué
0 : le critére n’est pas présent dans le document.
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Tableau 28 : Livrets d’accueil, fond-1

Numéro niveau rés. rés pr_és. : rés. o
d'établissement langage mipssions fonctignnement orgarzilisratmn se,:;vices pres. equipes
1 + ++ ++ ++ ++ ++
2 ++ ++ ++ ++ ++ ++
3 +- ++ + ++ - +
4 +- ++ ++ +++ +++ ++
5 +- ++ ++ + ++ ++
6 + ++ ++ ++ + ++
7 +- ++ ++ ++ ++ +
8 +++ ++ ++ ++ ++ ++
9 +++ ++ ++ ++ ++ ++
10 +++ + ++ +- ++ ++
11 +- ++ + + ++ +
12 ++ ++ ++ ++ T Tt
13 + ++ ++ ++ ++ ++
14 ++ ++ ++ + ++ +
15 -+ ++ ++ ++ ++ ++
16 ++ ++ ++ ++ +++ ++
17 +++ ++ ++ ++ ++ ++
18 ++ ++ + - + +
19 + + ++
20 +++ ++ ++ + ++ +
21
22 ++ ++ ++ + ++ ++
23 -+ ++ + - + +
24 +- ++ ++ - ++
25 +- - - - ++ ++
26 + ++ ++ + ++ ++
27 ++ ++ ++ ++ 0 ++
28 ++ ++ ++ ++ ++ ++
29 + ++ ++ + + ++
30 ++ ++ ++ ++ + ++
31 + ++ - - + +
32 -- + ++ ++ + +
33 ++ ++ + + ++ ++
34 ++ ++ ++ ++ ++ ++
35 +- ++ + - + +
36 ++ ++ + ++ + ++
37 ++ ++ ++ ++ + ++
38 +++ ++ ++ ++ ++ ++
39 ++ + - - + ++
40 ++ ++ ++ ++ + +
41 ++ ++ ++ ++ +++ ++
42 + ++ ++ ++ ++ +++
43 + ++ ++ ++ ++ +++

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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Tableau 29 : Livrets d’accueil, fond-2

Numéro . déroulement | infos confort .
d'établissement recours coordonnées SéjOUI’ pratiques charte quest. sortie
1 + ++ ++ ++ + +
2 ++ +++ ++ ++ + ++
3 + - ++ + + +
4 ++ ++ ++ ++ + nj
5 -- -+ ++ ++ +++ ++
6 - ++ ++ ++ + +
7 - ++ ++ + - ++
8 +++ ++ +++ ++ + ++
9 ++ + ++ ++ ++ ++
10 ++ ++ ++ ++ ++ ++
11 + - ++ ++ + +
12 + + ++ ++ + +
13 + ++ ++ ++ + ++
14 +- - ++ ++ + ++
15 +- - + ++ + ++
16 ++ ++ ++ ++ + ++
17 ++ + ++ ++ + ++
18 + - + + + ++
19 +++ + ++ ++ + ++
20 ++ + ++ ++ + ++
21 +++
22 ++ + ++ ++ ++ ++
23 + + + + +
24 ++ + ++ ++ + +
25 + + + ++ + ++
26 ++ ++ ++ ++ ++
27 + ++ ++ ++ NJ
28 ++ + ++ ++ + ++
29 + - + ++ + +
30 ++ ++ ++ ++ + ++
31 - - + + + +
32 + - ++ ++ + ++
33 + ++ ++ ++ ++ nj
34 +- +- ++ ++ + nj
35 +- - + + ++ +++
36 ++ ++ +++ ++ -- ++
37 0 - ++ ++ —+ ++
38 + ++ ++ ++ + ++
39 + - + ++ + +
40 +- + + ++ ++ +
41 +++ ++ ++ ++ + ++
42 + +++ ++ ++ ++ ++
43 ++ ++ + ++ + nj

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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Tableau 30 : Livrets d’accueil, forme

Numéro aspect visuel . L . . homog . Lo
d'établissement général repérage lisibilité illustrations charte graph complet interactivité
1 ++ + + + +- + +
2 + + +- + + + ++
3 +- ++ ++ + + + +-
4 ++ + - ++ - + ++
5 + ++ + ++ ++ ++ -
6 + + ++ + + + +
7 +- ++ + - +
8 ++ + ++ + + ++ +++
9 + ++ ++ + ++ +++ +
10 ++ ++ ++ + ++ ++ ++
11 ++ ++ + ++ + + ++
12 + + + + ++ + +
13 ++ + ++ ++ + + +
14 ++ + + +- + + -
15 - + + + + + -
16 ++ + ++ ++ + ++ +++
17 ++ +++ ++ + + ++ +++
18 ++ mco /+ LS ++ -enlLs + - ++ -
19 + ++ - + + ++ ++
20 ++ +++ ++ + ++ ++ ++
21 ++ ++
22
23 +- + ++ +- -+ + -
24 ++ + + ++ + + ++
25 ++ ++ ++ ++ + + +
26 + ++ ++ ++ ++ ++ ++
27 ++ ++ + ++ +
28 ++ + + + ++ + +
29 - - + - - + -
30 ++ + ++ + + + +
31 ++ ++ ++ ++ ++ + -
32 + ++ + + + + -
33 ++ ++ ++ ++ ++ + ++
34 ++ ++ ++ ++ ++
35 + - ++ - + + -
36 + +- + + - - +
37 + - + - + - -
38 +++ +++ ++ + +++ ++ ++
39 ++ + ++ ++ + + +
40 + ++ ++ + ++ + +
41 ++ ++ ++ ++ + ++ ++
42 + - + + +- + ++
43 + ++ + + + + ++

mco : médecine, chirurgie, obstétrique.
LS : long séjour.
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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Tableau 30 : Livrets d’accueil, cotation d’ensemble

36 36 43 26
37 36 7 25
12 34 9 25
39 34 27 25
11 33 34 25
13 32 38 25
20 32 8 24
21 32 18 24
3 31 23 24
26 31 2 23
32 31 10 23
41 31 14 23
6 29 17 23
15 29 19 22
28 29 25 22
30 29 35 21
40 29 4 20
33 28 24 19
42 28 31 19
27 22 17
1 26 29 16
16 26
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
De 16 a 36 sur 51 est réelle, péchent néanmoins soit par manque

Le systeme de cotation permet d’atteindre le score
maximal de 51 « + ».

Pour simplifier le calcul, nous n'avons tenu compte
que des « + ». Les résultats ne sont donc pas pondé-
rés par les éventuels points « - » ou O qui pourraient
nuancer la « note » d'un livret, sans pour autant
changer le classement.

L'analyse par livret est plus pertinente que la syn-
thése des notes car I'objectif de ce travail n’est pas
d’établir un classement, mais de situer la qualité
actuelle des documents pour souligner globalement
les progres a réaliser

ANALYSE

Globalement, on peut conclure que les livrets
d’accueil étudiés ont tous fait I'objet d'un travail.
Mais il est permis de douter souvent du fait que ce
travail ait tenu compte du destinataire du support, de
ses besoins et attentes, ne serait-ce que supposeés.

Sur le fond, aucun de ces documents n’est irrépro-
chable par rapport a I’ensemble des critéres étudiés.
Certains présentent cependant une qualité remar-
quable, qui démontre wune démarche réelle
d’empathie®, c'est-a-dire de recherche et de prise en
compte de ce qui peut étre utile au lecteur. Dans la
plupart des cas, ces supports dont la qualité globale

! En psychologie sociale, le terme « empathie », dans un sens
élargi, désigne aussi la capacité d'acquérir une certaine connais-
sance d'autrui, de se mettre a sa place, pour mieux le comprendre et
mieux percevoir ses attentes.

d’interactivité (peu de coordonnées) ou par exces
d’austérité ou a lI'inverse par manque de fantaisie de
leur forme, le tout au détriment du « confort » de
lecture.

On peut déplorer que le résultat de cette démarche
d’empathie ne soit perceptible que dans moins d’'un
tiers des livrets : la plupart en effet se contente de
donner, de maniéere froide et impersonnelle, les in-
formations « obligatoires » ou réglementaires.

Ces documents, qui représentent la majorité, hési-
tent dans leur positionnement entre plaquette de
présentation et outil de relation. Au mieux, ils pas-
sent d’un discours centré sur l'institution a un mode
plus relationnel et pratique, souvent au travers de
fiches « pratiques » insérées, avec les numéros de
téléphone des responsables et des services, ainsi que
la liste des consultations.

Le langage des livrets traduit cette faiblesse : il est
indirect et froid (« le patient doit », « documents a
présenter »). La forme passive prédomine : «les
téléphones portables doivent étre maintenus... », « la
sortie est décidée par... ».

Une certaine capacité « de présentation »
Il est surprenant d’observer que certains livrets ne
contiennent pas une ligne de présentation de la
structure, de son organisation et des personnes qui
en ont la responsabilité : présenter les missions ou
ambitions de [I'établissement et son organisation

contribue a créer un lien. Se connaitre passe par le
fait de se présenter.
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Pour se situer, il est pertinent aussi de savoir qui est
responsable de quoi : de rares livrets explicitent les
missions des Instances, présentent les personnes qui
y siegent ou leur qualité. Plus rarement encore, on
trouve un organigramme simplifié de la direction,
avec parfois les coordonnées téléphoniques des prin-
cipaux responsables.

A I'exception de 4 livrets, tous présentent les servi-
ces médicaux ou chirurgicaux. L'intérét de ces infor-
mations est réel pour le patient : savoir ce qui se
pratique dans le service ou je suis, mais aussi dans
ceux qui m’entourent, est une donnée d’orientation
qui léve d'éventuelles questions. En ce sens, elle
contribue a rassurer le patient en lui donnant la pos-
sibilité de se situer dans un univers nouveau, qui
peut étre inquiétant. Elle peut accessoirement contri-
buer au recrutement de patients.

De méme, la majorité des livrets offre un moyen de
repérer les différentes catégories de professionnels
que le patient peut étre amené a rencontrer. Généra-
lement, ces informations se présentent sous la forme
d’un visuel permettant de repérer les tenues profes-
sionnelles ou les badges, avec un descriptif de leur
réle ou métier.

Tous les livrets exposent les informations sur les
modalités du séjour (admission, sorties et formalités)
et ses aspects pratiques et de confort (téléphone,
télévision, services...). Certains, peu nombreux, don-
nent en plus la liste des associations qui intervien-
nent dans I’établissement. Deux livrets précisent les
missions de ces associations et le moyen de les join-
dre (numéros de téléphone). Cette information nous
apparait utile a généraliser dans les livrets d’accueil,
pour que chaque patient puisse solliciter les bénévo-
les en fonction de ses attentes.

Le droit des patients souvent incomplet
Souvent, les moyens de recours ne sont que partiel-
lement présentés : on trouve les missions des comi-
tés ou commissions mais pas les noms ou titres des
personnes qui en font partie, ou alors on trouve les
noms mais pas les missions et rarement les numéros
de téléphone pour les contacter ou méme celui d’'un
secrétariat ou d’'une permanence.
Ceci traduit sans doute une habitude de relation
directe : la personne qui pourrait en avoir besoin est
censée étre dans les locaux, elle n’aurait alors qu’a
faire la demande pour trouver une réponse. Pourtant,
les patients emportent le livret, pourraient avoir a
solliciter les personnes une fois leur séjour terming,
ou simplement ont-ils le droit de vouloir tenir leur
démarche personnelle, sans en faire part a des « in-
termédiaires ».
Seuls 9 livrets sur les 50 présentent la charte du
patient hospitalisé en entier, parfois intégrée, parfois
insérée. La plupart des autres livrets en contiennent
un extrait, et parfois indiguent comment consulter
I'intégralité de la charte, sur demande auprés du
personnel du service la plupart du temps. Ceci n’est
pas satisfaisant, car connaitre ses droits est utile a la
personne soignée. Le fait de devoir solliciter ce do-
cument peut représenter un frein pour le patient.

Des questionnaires emprunts de la démarche Qua-
lité
Les questionnaires de sorties étaient pour la plupart
joints aux livrets étudiés. lls portent la marque de la
démarche Qualité impulsée dans les établissements
depuis 1996. Les items couvrent la plupart des di-

mensions du séjour : la qualité de I'accueil, la qualité
de I’hébergement et de la restauration, la qualité des
soins, la disponibilité des professionnels.

Les questionnaires sont généralement clairement
formulés et il est parfois possible d’ajouter un com-
mentaire ouvert.

Comme indiqué plus haut, la qualité des questionnai-
res ne prouve rien sur la qualité de I'usage qui en est
fait : ni sur la rigueur de leur traitement, ni sur le
partage en « interne » de ce qu’ils révelent, ni sur les
suites données aux points faibles qu’ils pourraient
avoir mis en lumiére. Mais il est intéressant de noter
que certains questionnaires particulierement com-
plets comprennent des items remarquables : des
questions sur 'orientation a I'extérieur et a I'intérieur
de I'établissement (signalisation), des questions sur
le livret d’accueil et son éventuelle présentation par
les professionnels, des questions sur la qualité de
I'information donnée par les différentes catégories de
personnel (accueil, infirmiers, professionnels médi-
caux).

Quelgues « plus » souhaitables

Comme on pouvait s’y attendre, linteractivité des
livrets, quand elle existe, se limite & des coordonnées
téléphoniques. On ne trouve jamais d’indication sur
« que faire du livret ? ». Le patient doit-il le rendre ?
Peut-il le personnaliser ? Sur ce point, un seul livret
offre des pages ou le patient peut prendre des notes
personnelles. Par ailleurs, peu de livrets offrent un
rabat ou le patient pourrait glisser de maniére « sé-
curisée » les documents qui lui seraient remis durant
son hospitalisation. Permettre au livret d’avoir éga-
lement cette fonction est susceptible de rendre un
service a la personne soignée. Quelques mots en ce
sens seraient utiles.

Enfin, une information d’importance est souvent
absente : la date d’élaboration ou d’impression du
livret permettrait a bon nombre d’établissements
d’expliquer pourquoi les informations qu’il contient
ne sont pas a jour. Certes, la gestion des stocks de
livrets par les structures est complexe et réimprimer
au fil de I’évolution des textes s’avérerait colteux. Le
simple fait d’indiquer la date d’actualisation comble-
rait cette lacune et participerait de la transparence et
de I’honnéteté de I'information.

<« LA FORME, C’EST LE FOND QUI REMONTE A LA SUR-
FACE >»

Une minorité de livrets est de fabrication « maison »,
c'est-a-dire réalisée sur traitement de texte et im-
primée ou photocopiée. Il en reste souvent une im-
pression de « bonne volonté », et non de profession-
nalisme. Il n’est pas possible de juger de ce qui
motive ce choix : on aurait pu espérer qu’il s’agisse
d’une volonté de tenir le document a jour en perma-
nence. Ceci ne se vérifie pas a I'étude. Quant au
codt, il est peu probable qu'une impression couleur
sur une imprimante de bureau et le temps de mani-
pulation pour le pliage soient moins onéreux qu’une
impression professionnelle. Il est possible que ces
codts internes soient mal ou pas estimés.

Onze livrets apparaissent peu modernes, « vieil-
lots ». Leur réalisation est pourtant « externalisée »,
confiée de toute évidence a des imprimeurs locaux
visiblement peu qualifiés en graphisme.
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Le « comic » de la communication hospitaliere
Par ailleurs, les établissements de santé ont une
attirance pour la police « comic », que I'on retrouve
dans plusieurs livrets analysés. On pourrait juger
qu’il s’agit d’'un détail. Mais s’il en est un, il n’en est
pas moins caractéristique d’'une particularité des
supports d’information réalisés par les hospitaliers,
qui semblent détachés de l'univers visuel dont nous
sommes tous entourés.
Le « style » de ces livrets ou le choix des polices de
caractére sont uniques : ils n’ont rien en commun
avec les journaux, les publicités, les magazines, les
plaquettes publicitaires ou informatives auxquels les
citoyens, abonnés ou consommateurs sont familiari-
sés. Il en va de méme pour les mélanges de polices :
on en trouve jusqu'a 8 différentes dans un méme
support. Si les budgets a consacrer au graphisme
sont trés souvent inexistants dans les établissements
de santé, les documents professionnels, réalisés par
des professionnels du graphisme, pourraient avanta-
geusement inspirer les godts ou choix des acteurs de
santé, car ces documents s’adressent aux mémes
personnes -les citoyens- en situation différente.
Souvent, privilégier la sobriété suffirait a améliorer
les documents a moindre frais. Mais I'absence de
compétences en interne laisse la encore place a la
bonne volonté, révélatrice d’'un manque de préoccu-
pation ou d’exigence des managers en santé pour
I'information et la communication avec leurs
« clients ».
Moins anecdotique et moins tolérable, on trouve
quelques livrets « poubelles », dans lesquels en vrac
sont glissés des documents nombreux, grossiére-
ment mis en forme par traitement de texte, chacun
avec des polices et des effets dont I'esthétisme hété-
rogene est discutable et de surcroit dont la photoco-
pie est de mauvaise qualité : il serait utile
d’interroger quelques personnes sur l'effet que pro-
duit sur elles un tel support.

<« ON N’A JAMAIS DEUX OCCASIONS DE FAIRE UNE
BONNE PREMIERE IMPRESSION® »

Notons, pour nuancer, qu’un grand contraste existe
entre les livrets du « corpus » étudié. Dix livrets
d’accueil offrent une forme moderne et une maquette
de qualité homogéne. Les documents sont pensés
tant pour faciliter la manipulation, le confort et le
plaisir de la lecture. Le patient qui les regoit pourrait
Y Voir un signe de respect et sa confiance en la struc-
ture pourrait en étre renforcée.

Car enfin, a travers les livrets d’accueil, I’hopital se
présente. Au-dela de I'image et de I'esthétisme, « La
forme, c’est le fond qui remonte a la surface ». Le
contenu et sa mise en forme constituent un docu-
ment qui donne a voir et a penser sur qui I'édite. Le
soin, le professionnalisme et la rigueur portés a
I’élaboration du livret témoignent aussi du soin, du
professionnalisme et de la rigueur que I'on portera a
la prise en charge de la personne. Le livret d’accueil,
au-dela d’'un document obligatoire, est une superbe
occasion pour les structures de soins d’afficher ce
qu’elles sont et leurs intentions de relation avec les
personnes qui recourent a elles. L'idéal étant qu’il en
soit le reflet et non pas la vitrine mensongeére.
L’honnéteté et le professionnalisme qui transparais-

! Repris d’une affiche d’une société de travail intérimaire.

sent au moment de I'accueil sont la premiére étape
d’'une confiance qui par la suite se renforcera dans
les relations qu’auront les personnes soignées avec
les professionnels qgu’ils rencontreront, autour des
soins ou de leur confort.

METHODOLOGIE D’ANALYSE DES SITES INTERNET DES
ETABLISSEMENTS DE SOINS

Nous avons analysé 42 sites Internet
d’établissements de soins publics et privés de la
région Nord — Pas-de-Calais.
Pour en trouver I'existence, nous avons effectué des
recherches sur des moteurs de recherches et des
sites de type « annuaires » 2.

Une laborieuse recherche

On peut d’emblée signaler la difficulté de s’orienter

dans cette recherche. Un citoyen qui voudrait accé-

der a un « annuaire » complet des établissements de
santé publics et privés pour visiter les sites Internet
de ces derniers rencontrera plusieurs obstacles :

e sur le moteur de recherche le plus utilisé®,
I'expression « hépital Nord Pas de Calais » aboutit

a une recherche infructueuse : en guise de ré-
ponse se succedent des pages plus ou moins en
rapport avec le theme « hodpital » ou « Nord — Pas-
de-Calais ». Les liens orientent le visiteur vers des
sites « publicitaires » (les sites qui y figurent le
sont moyennant finance) ou universitaires (CHU de
Rouen) et aucun site annuaire n’est recenseé.

e une recherche plus précise et fouillée n’a fait appa-
raitre aucun site qui recense avec exhaustivité
I’ensemble des établissements de la région.

e certains sites permettent de trouver une liste tou-
jours partielle, et rares sont ceux qui affichent
I'adresse des sites Internet de ces établissements
lorsqu’ils existent.

e lorsque les adresses des sites figurent, les listes ne
sont pas complétes : il manque des établissements
ou des adresses de sites, ou encore certains liens
sont inactifs.

28,7 % des établissements de soins ont un site,
50 % des francais accédent a Internet
En résumé, un habitant qui voudrait mieux connaitre
I'offre de soins de la région ne peut accéder a une
information compléte et a jour.
Rien ne garantit donc que notre recherche soit com-
plete : réalisé en juillet 2005, le croisement des
informations nous a permis d’identifier I'’existence de
42 sites Internet d’hopitaux et cliniques de la région,
sur 146 structures recensées. 28,7 % des établisse-
ments de soins de la région auraient donc un site
Internet.
Pour éclairer ce chiffre, il est intéressant de le mettre
en rapport avec le « taux » d’accés de la population
aux Technologies de I'lnformation et de la Communi-
cation.

2 Moteurs de recherche : http://www.google.fr, http://www.voila.fr.
Sites « annuaires » : http://www.pagesjaunes.fr ;
http://www.medcost.fr/asp/annuaire/index.asp ;
http://www.annuairesante.com ;
http://www.chu-rouen.fr/ssf/hopfr.html#nord ;
http://portail.europale.com/lillesante.htm ;
http://www.cliniques-france.com/annuaire-cliniques.html ;
http://www.fhf.fr/fhf/htm.

® Google.
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Une enquéte de 2004 indique que « en juin 2004,
5 % des Francais ont a leur disposition un micro-
ordinateur, soit chez eux, soit sur leur lieu de travail,
et 50 % se sont déja connectés a Internet ».

Selon I'INSEE, un ménage sur deux possede un

micro-ordinateur, un sur trois a acces a Internet”.

Les chiffres permettant de situer la région Nord -
Pas-de-Calais sont moins récents : en 2002, 34 %
des habitants de 15 ans et plus du Nord - Pas-de-
Calais déclaraient utiliser Internet®.

Par ailleurs, une analyse des sites Internet de la
région réalisée a la demande de la Chambre de
Commerce et d’Industrie de Lille* révéle que les sites
Internet du secteur d’activité santé représentent 1 %
des sites de la région.

CHAMP DE L’ANALYSE

Nous avons analysé les sites de 42 structures, dont
certains sont accessibles sur un « portail » corres-
pondant & un groupe d'établissements®. Tous sont
censés s’adresser aux usagers.

Chaque site a été étudié sous trois angles :

e le fond, c'est-a-dire le contenu éditorial ;

e la forme ;

e linteractivité et I'ergonomie.

Chaque angle est analysé selon plusieurs critéres :

e 14 critéres pour I'analyse du contenu éditorial ;

e 5 pour I'analyse de la forme ;

e 6 pour I'analyse de l'interactivité et de I’ergonomie.

! Autorité de régulation des télécommunications. Usages des
technologies de I’information. La diffusion des technologies de
I'information et de la communication dans la société francaise : le
barométre 2004. [En ligne].
http://www.art-telecom.fr/communiques/communiques/2005/c05-
06.htm.

2 Frydel Y. Un ménage sur deux posséde un micro-ordinateur, un
sur trois a acces a Internet. INSEE premiére 2005 ; 1011 : 4 p.

% Etude de I’Agence Régionale de Développement menée du 23
janvier au ler février 2002 a partir de 2 200 interviews téléphoni-
ques d’habitants du Nord — Pas-de-Calais. In: L'observ@toire
2002 ;001 :12p.

[En ligne].
http://www.marsouin.org/IMG/pdf/Obs_Tic_Lille_Metropole.pdf
* Guide « Analyse des sites de la région Nord - Pas de Calais ».
Lille : Déclic.net, 2004. [En ligne].

Cette nouvelle étude des sites de notre région, éditée par Dé-
clic.net, centre de ressources en commerce électronique du Nord -
Pas-de-Calais en octobre 2004, a comme objectif de faire une
synthese des usages des sites régionaux en vue de mesurer leur
évolution tout en soulignant quelques pistes de réflexion pour
I’avenir. Y figurent I’analyse des sites d’entreprises ainsi que celle
des sites institutionnels et associatifs. L’étude est consultable a
I’adresse suivante :

http://www.declic.net/ DECLIC/Shared/guides/guide5.pdf.

® 16 établissements sont dans ce cas : leur site est accessible via
celui de groupes. Ces sites, lorsqu’ils sont congus selon un méme
modele, font I’objet d’une analyse par groupe dans notre grille, qui
présente donc 29 lignes.

Lorsque ceci était nécessaire, certains critéres ont
fait 'objet de commentaires particuliers.

Un commentaire général synthétise, pour chaque
site, les remarques et appréciations principales por-
tées aprés I'étude du contenu éditorial, I'’étude de la
forme, de I'interactivité et de I’ergonomie du site.

L'« évaluation globale » qui comptabilise les « + »
attribués a chaque site permet de les situer par rap-
port aux autres.

A noter, seules 9 structures qui regroupent 17 éta-
blissements de soins bénéficient de I'analyse de leurs
deux principaux outils de communication vers les
usagers-citoyens.

Les sites étudiés ne correspondent que pour 34 %
aux établissements dont le livret d’accueil a été étu-
dié. Les établissements qui ont communiqué leur
livret a I'ORS pour cette étude ne sont donc pas
majoritairement ceux qui sont présents sur Internet.
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Détail des critéres étudiés pour la qualité du contenu éditorial

Le contenu éditorial de chaque site doit étre compréhensible et pertinent pour l'usager.
L’analyse du fond qui correspond au « contenu » vise a évaluer chaque site en fonction de cet objectif.
Pour y parvenir, nous avons étudié :

Le niveau de langage (niveau langage)

Dans cette thématique, la proximité qui relie le lecteur au support est analysée a partir de plusieurs ques-
tions :

Le langage est-il personnalisé ? (Utilisation de la 2°™ personne du pluriel.)

Le vocabulaire employé est-il d’usage, facile a lire et a comprendre ?

Les phrases sont-elles courtes ?

Les textes sont-ils courts et structurés en paragraphes ?

La présentation des missions (prés. missions)
Le site contient-il un descriptif, méme rapide, des missions de la structure ? (Activité, vocation, positionne-
ment dans I'offre de soins, ambition ou projet, valeurs éventuelles, coopérations, réseaux...)

La présentation du fonctionnement de I'établissement (prés. fonctionnement)

Trouve-t-on dans le site des informations concernant les instances de référence ? (Présentation du role et
de la composition des instances : Conseil d’Administration, commission médicale, autres commissions ; nom
et/ou titres des présidents voire des membres.)

La présentation de I'organisation de direction (prés. organisation dir

Peut-on joindre la direction a partir du site ? (Un « organigramme » méme simplifié, avec le nom et une
adresse électronique des interlocuteurs des « usagers ».)

La présentation des modalités de recours (recours)

La commission de conciliation a été récemment remplacée par la commission de relation avec les usagers?.
Nous n’avons pas jugé de I'actualisation de la dénomination employée, mais de I'accessibilité a I'information
concernant les moyens de recours.

Le support présente-t-il les missions des personnes ou du comité en charge de régler les différents entre les
usagers et la structure ? Est-il possible d’entrer facilement en contact avec ces personnes ou ce comité a
partir du site ? (Au mieux les noms et numéros de téléphone, courriel, a défaut le lieu et les horaires de
permanence, ou encore le moyen d'y accéder, l'interlocuteur a saisir pour joindre ces personnes ou ce comi-
té.)

La présentation des services (présentation services)

A partir du support, peut-on connaitre les différentes activités médicales pratiquées dans la structure, en
hospitalisation et/ou en consultation ? Les missions de ces services sont-elles décrites, méme succincte-
ment ? Sait-on comment y accéder ? Les numéros de téléphone des services ou leurs courriels sont-ils en
ligne ?

La présentation des équipes (présentation équipes)
Est-il possible d’identifier les différentes catégories de professionnels hospitaliers ? Leur role est-il décrit ?

Les coordonnées (coordonnées)

Le site donne-t-il accés a un annuaire des services et/ou des professionnels ?

Les numéros de téléphone et adresses électroniques pour contacter les professionnels ou services, médicaux
ou méme administratifs figurent-ils sur le site ?

Le déroulement du séjour (déroulement séjour)

A la différence du livret, remis au moment de I’entrée a I’'hdpital, le site devrait comporter des conseils pra-
tiques permettant aux personnes de préparer leur hospitalisation en amont.

Comment accéder a I'établissement ? Y a-t-il des parkings ? Des transports en commun a proximité ? Quel-
les sont les conditions d’accés a I'établissement ? Que dois-je apporter dans mes bagages ? Quels docu-
ments ? Quels sont les frais et les modalités de prise en charge financiere de mon séjour ?

Le tout doit étre compréhensible et pertinent pour I'usager.

Les informations pratiqgues et relatives au confort (infos confort pratiques)
De I'acces au téléphone jusqu’au distributeur de boissons, les informations pratiques ont été jugées en fonc-
tion de leur utilité. Ou dois-je me rendre et quand pour souscrire un abonnement a la télévision ?

! La Loi du 4 mars 2002 a instauré la Commission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge dans chaque Eta-
blissement de santé qui remplace la Commission de Conciliation précédemment mise en place.
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A quelle adresse peut-on m’écrire durant mon séjour ? Puis-je signaler un régime alimentaire particulier ? A
qui ? Quels sont les horaires des repas ?

Dans cette rubrigue sont incluses les regles de sécurité a respecter : ou puis-je fumer ? Puis-je recevoir des
fleurs coupées ? Puis-je utiliser mon téléphone portable ? etc.

La charte du patient hospitalisé (charte)

Le document présente-t-il les droits des usagers a travers la charte du patient hospitalisé ? La charte est-
elle compléete ou s’agit-il d’'un extrait ? S’il s’agit d’'un extrait, le document précise-t-il comment se procurer
ou consulter la charte dans son intégralité ?

Les guestionnaires (quest.)

Mentionne-t-on les questionnaires de sortie sur le site ?

Au mieux, le questionnaire est-il téléchargeable et imprimable, ou méme interactif, pour permettre aux
patients qui ne I'auraient pas fait de le remplir une fois rentrés chez eux ?

Le site cherche-t-il a connaitre ses visiteurs au travers d’« enquétes » en ligne ?

Le livret d’accueil (livret telechargeable)

Le livret d’accueil est-il consultable ou téléchargeable depuis le site Internet ?

Les informations complémentaires (infos complementaires)

L’espace d’un site n’est pas limité, contrairement a un document écrit. Ainsi, nous avons noté si le site offre,
en plus des items habituels, des informations susceptibles d’enrichir la connaissance de I'internaute ou de lui
apporter une aide dans la compréhension de I’'hdpital ou des traitements.

Grace au site, puis-je en savoir plus sur les pathologies, les examens pratiqués, les associations que je peux
contacter ? Quelle est I'actualité de I'établissement utile au visiteur ? (Travaux, événements...)

Détail des critéeres étudiés pour la qualité de la forme

L’analyse de la forme correspond au « contenant » : elle porte sur le caractere professionnel de la maquette
du site, I'intérét et la qualité des illustrations (leur pertinence et leur apport esthétique d’ensemble).

L’aspect visuel général
Le site est-il bien concu ? Sa maquette est-elle travaillée, professionnelle ? Y naviguer est-il facile et agréa-
ble ? Y a-t-il un équilibre entre les visuels et les textes ?

Le repérage
Est-il possible d’accéder facilement a I'information recherchée ?

Les intitulés des rubriques sont-ils compréhensibles et significatifs des informations qui y sont regroupées ?
Un sommaire guide-t-il le lecteur ?

A défaut de sommaire, I'organisation du site permet-elle de se repérer facilement et de trouver I'item re-
cherché ?

La lisibilité
Ce critére évalue la taille des caracteéres, la lisibilité des polices de caractére choisies et 'aération des textes.
Les paragraphes sont-ils structurés ? Les pages s’affichent-elles rapidement et correctement ?

Les illustrations

Le terme « illustration » regroupe ici les photos, dessins et/ou graphiques du site. Ces visuels sont étudiés
du point de vue de leur pertinence, c'est-a-dire leur apport dans la compréhension des informations don-
nées et leur qualité esthétique ou graphique.

L’homogénéité graphigue (homog charte graph

L’analyse de cet item porte sur le site dans sa globalité : le site est-il visuellement homogéne, y compris les
éventuels documents supplémentaires qui peuvent y étre téléchargés ou consultés, tels que le questionnaire
de satisfaction, les correctifs ou suppléments d’information (livret douleur, liste des consultations, etc.) ?
Présente-t-il une cohérence graphigue (harmonie des polices, des tailles de caractéres) ?
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L’analyse de I'interactivité et de I’ergonomie

Interactivité

Pour évaluer cet item, sont pris en compte :

- la possibilité d’envoyer directement un e-mail (présence d’e-mail « cliquables », et/ou rubrique
« contact ») ;

- la présence d’'un moteur de recherche ;

- I’existence de formulaires a saisir par l'internaute (demande d’information, de document, de rendez-
Vous...) ;

- I’'existence de questionnaires de type « sondage express » sur un point donné ;

- la possibilité de télécharger des documents (formulaires, questionnaires...);

- I’existence de liens internes au site (renvoi a d’autres informations du site sur un theme ou un mot).

La facilité de navigation (facilité navig.)

L’étude de I’ergonomie du site est incontournable.

Le « menu » permet-il d’accéder facilement a I'information recherchée ?
Au fil de la navigation, peut-on facilement revenir au menu ?

Celui-ci reste-t-il accessible quel que soit I'endroit ou I'on se situe ?
L’'internaute peut-il se perdre au fil de la navigation ?

Existe-t-il un plan du site Internet ?

Les liens inactifs (liens inactifs)

Cet item recense les « promesses non tenues » de chaque site. Il « épingle » chaque lien qui ne fonctionne
pas, qu’il renvoie a une autre page du site, a un document a télécharger ou a un site extérieur. Ce compteur
recense également les « pages en construction » ou en « cours d’actualisation », désagréables pour
I'internaute et rarement temporaires contrairement a ce que leur nom indique.

Les liens extérieurs (liens ext.)

L’existence de liens externes (renvoi a d’autres sites pertinents) offre a I'internaute la possibilité d’élargir sa
connaissance et facilite son orientation sur Internet. Cet item permet d’évaluer ce service rendu et sa perti-
nence.

Date de mise a jour (date Maj)

La présence d’'une date de mise a jour est un indicateur important pour l'internaute. Elle informe sur la
validité des informations données : I'information mise en ligne est-elle récente ? Le site est-il régulierement
actualisé ?

Retour d’informations (Feed back)

Cet item vise a repérer la dynamique de retour d’information des structures vers les internautes : si des
enquétes ont eu lieu, les résultats sont-ils sur le site ? Les taux de réponse aux questionnaires de satisfac-
tion y figurent-ils ? Fait-on part des améliorations suggérées par les usagers ?

Systéme de notation

Chacun des critéres explicité ci-dessous est évalué selon une grille qui va de

-—a+++

- : la qualité du document est médiocre sur le critére étudié

-+ : le critére étudié est irrégulierement présent dans le document

- : le document contient des informations sur ce critére, mais de faible qualité
+ : le critére est présent, de qualité assez satisfaisante

++ : le critére est présent, de bonne qualité

+++ : le critere est de qualité remarquable

Parfois, certains critéres n’ont pu étre évalués. lls sont notés de cette maniére :
Nj : le document permettant d’évaluer le critére n’a pas été communiqué
0 : le critére n’est pas présent dans le document.
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Tableau 31 : Sites Internet, contenu éditorial-1

Identifiant " ‘ 4 . « N
stablissement niveau langage prés. missions prés fonctionnement prés. organisation dir recours prés. services
A o -+ ot + [) +
C + + + ++ + +
D -+ ++ 0 ++ ++ +
E + ++ ++ ++ 0 ++
F + + ++ + ++ +++
G ++ ++ ++ ++ + +Ht
H ++ ++ ++ ++ ++ ++
| + o+ + S + et
J + o+ o+ S + et
K ++ +- ++ ++ + ++
L +- ++ - 0 0 +-
M + + + 0 +
N ++ ++ + 0 0 ++
o -+ e+ ++ + +
P o + + o+ 0 +
Q ++ ++ + ++ + +
R 4+ +Ht ++ ++ + +H+
S ++ +++ ++ ++ ++ ++
T + ++ + 0 0 +
U ++ ++ ++ ++ + ++
v -+ + + ++ - e+
W + + + + 0 +
X o -+ + + 0 r
Y o -+ 4 S 0 +
z ++ + ++ ++ ++ -
AA ++ ++ ++ +- ++
BB ++ ++ ++ + 0 ++
cc o o o+ o+ r o
Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

Tableau 32 : Sites Internet, contenu éditorial-2

_ ldentifiant livret telechargeable infos complémentaires interactivité facilité navig. liens inactifs liens ext.
établissement

A +- + ++ ++ - ++
C 0 0 - ++

D 0 0 + +-

E 0 0 - + 4 0
F 0 ++ ++ ++ - +-
G 0 ++ ++ ++ +-

H 0 +4+ + +
| 0 ++ ++ +

J 0 ++ ++ 0 0
K 0 +++ ++ ++ +4+
L 0 0 0 0 - 0
M 0 - ++ 0 0
N 0 ++ ++ + + ++
¢} + - 0
P 0 ++ ++ + 0
Q + ++ +- 1 0
R ++ +++ 0 0
S + ++ + 0
T 0 0 + - + 0
u 0 + +- 0 0
v 0 + + S+ B +
w 0 + - 0
X 0 +- +- - 0
Y ++ + 0 0
z 0 0 +++ ++ 0 0
AA + +- - 0
BB + 4+ 0 0
cc . -+ o+ - o+

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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Tableau 33 : Sites Internet, contenu éditorial-3

étladb?ir;;igﬁ:gm date Maj feed back aspect visuel général repérage
A - 0 ++ ++
C nj 0 -+ ++
D nj 0 + +-
E 0 0 ++ ++
F ++ 0 + +
G - 0 ++ ++
H 0 0 ++ +
1 ni 0 ++ ++
J ni 0 ++ ++
K ++ 0 + ++
L = 0 +

M ni 0 +- +
N + 0 ++ ++
(e} +++ +- +
P - 0 + ++
Q ni 0 - +-
R nj 0 +++ ++
S - +++ +++ ++
T - 0 +

u 0 +

\Y nj 0 -

w nj 0 ++ ++
X nj 0 + +-
Y nj 0 + ++
z nj 0 ++ ++
AA nj 0 ++ +-
BB ni 0 ++ ++
cc nj 0 ++ ++

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

Tableau 34 : Sites Internet, forme

Identifiant b Al 5 5 . : :
stablissement prés. équipes coordonnées déroulement séjour infos confot pratiques charte quest.
A ++ ++ ++ ++ - 0
C + - ++ ++ - 0
D + + 0 0 - 0
E + -+ et o+ - 0
F + -+ o+ e+ . 0
G ++ ++ ++ + -+ 0
H + ++ ++ ++ 0 0
1 + ++ ++ ++ - 0
J ++ ++ ++ ++ - 0
K et +Ht ++ ++ - -
L ++ +- - - - 0
M +- B + + 0 0
N + -+ ot o+ 0 0
o - - ++ ++ - 0
P ++ ++ ++ ++ - 0
Q + +- ++ ++ - -
R ++ ++ ++ ++ -
s + + . ot B +
T S+ + + -+ 0 0
u + + o r - 0
\% ++ ++ ++ ++ 0 +
W + - + 0 0 0
X ++ ++ ++ ++ ++ 0
Y ++ +++ + + +++
z - -+ - e+ ++ .
AA + -+ ++ 4+ - 0
BB + + + + 0 0
cc +4++ ++ ++ ++ - 0

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.
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Tableau 35 : Sites Internet, aspect visuel, ergonomie et interactivité

Identifiant
établissement

lisibilité

illustrations

homog charte graph

complet

interactivité

++

++

++

++

++

++

++

++

++

++

++

++

+

++

++

++

++

+ |+

++

++

+

++

++

++

++

++

++

++

++

+

N<X§<C—|MZUO'UOZ§’_7?‘—‘_IG)T‘IT|UO>

++

++

++

>
>

+

++

@
@

++

++

cc

++

++

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

ANALYSE

Tableau 36 : Sites Internet, cotation d’ensemble

ét;dbﬁiztslélgnetnt Cotation sur 56 ét;db(elizggrinetnt Cotation sur 56
K 41 AA 27
R 39 E 26
cc 39 U 26
z 38 BB 26
G 37 X 25
F 36 0 23
A 34 Q 23
N 33 C 21
H 31 D 20
! 31 T 20
J 31 W 17
v 29 M 15
P 27 S 14
Y 27 L 12

Source : ORS Nord — Pas-de-Calais.

De 14 a 41 sur 56

13 sites obtiennent un total de « + » supérieur & 30 (maximum 36).
17 sites totalisent entre 25 et 29 « + ».
11 sites obtiennent en 20 et 24 « + ».
5 sites obtiennent en 14 et 19 « + ».
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Mention spéciale au Centre Hospitalier de Tour-
coing, aux cliniques St Roch de Roncq et Cam-
brai, au Centre Hospitalier de Somain et a la
polyclinique de la Louvieére.

Exemplaires, les sites de ces 5 établissements se
distinguent des autres sites étudiés, chacun sur des
plans différents.

Chacun d’eux présente des caractéristiques qui en
font globalement un bon outil de communication et
chacun recéle de bonnes idées, bien mises en ceuvre.
Ces petits « plus » sont sans aucun doute le fruit
d’une réflexion qui allie la prise en compte des atten-
tes des internautes, qu’elles aient été senties ou
recherchées, et I'exploitation optimale et intelligente
du potentiel offert par la technologie Internet.
Organigramme interactif, accés aux analyses des
questionnaires de satisfaction, possibilité de télé-
chargement de documents ou de formulaires, visites
des lieux (en image ou vidéo), présentation et an-
nuaire des associations qui interviennent dans
I’établissement, informations et conseils « santé »...
chacun de ces sites démontre par I'une ou l'autre de
ces bonnes idées que les établissements de soins
sont capables de construire pour le public une vérita-
ble communication.

Certes, nous n'avons pas testé leur réactivité, c'est-
a-dire la rapidité avec laquelle ces établissements
répondent aux questions que les internautes peuvent
leur adresser en ligne. Parfois, on ressent également
une faiblesse visuelle, liée sans doute au vieillisse-
ment d’un site qui, enrichi au fil du temps, nécessite
une remise a plat, une modernisation graphique.
Mais ces sites peuvent constituer un bon modéle de
base pour les hoépitaux ou cliniques qui voudraient
utiliser Internet pour engager ou enrichir une réelle
démarche de relation avec le public. Nous avons tenu
a les mettre en valeur, méme s’ils peuvent encore
progresser et ne sont pas exclus des observations
faites a '’ensemble des sites.

Un niveau global assez satisfaisant
La qualité de 30 sites sur les 42 étudiés est « satis-
faisante ». Les informations essentielles y sont ac-
cessibles, y naviguer est simple, souvent agréable.
Bien organisés, ils permettent de trouver rapidement
une information claire. Par exemple, la majorité des
sites offre un plan d’accées et bien entendu des infor-
mations sur I’hospitalisation.
Il semble toutefois que pour la quasi-totalité des
sites, le contenu « textuel » des informations sur le
séjour et I'hospitalisation soit le méme que celui des
livrets d’accueil.
Il s’agit la d’'une démarche logique, mais on pourrait
s'attendre a ce que ce contenu soit enrichi, puisque
le support Internet offre un espace illimité et de
I'interactivité. C’est la qu'une grande partie des sites
pourrait gagner en qualité : en offrant la possibilité
de télécharger le livret d’accueil, en valorisant les
lieux en photo, en offrant un annuaire en ligne, en
permettant d’accéder a la charte du patient hospitali-
sé en entier...

Dans le détail, des marges de progres
Rares sont les sites qui offrent des entrées différen-
ciées « par profil ». Qui que soit I'internaute et quelle
que soit sa recherche, un seul contenu est offert,
selon un unique parcours de navigation. L’outil n’est
donc pas « ciblé» et le contenu s’en ressent.

Différencier les informations vient a la suite d’'une
réflexion sur I'utilité d’'un outil de communication : a
qui je le destine, quels sont les besoins de cette
cible, quels objectifs je poursuis vers cette cible et a
travers cet outil, quels messages passer ? Cette
réflexion stratégique est une démarche de communi-
cation qui aurait analysé les enjeux, les cibles, les
objectifs et construit des messages. On I'a vu, cette
réflexion n’est pas encore menée dans le monde
hospitalier régional. L’absence de ce travail aboutit a
rencontrer des sites qui veulent « tout dire », ou la
présentation institutionnelle, les annonces de recru-
tement et les informations sur le séjour se cotoient,
certes, organisées dans des rubriques distinctes,
mais formulées sur le méme mode « explicatif ».
Souvent, pour les établissements les plus consé-
quents, la matiére des sites est suffisamment riche
pour réaliser cette démarche de « ciblage ». Dans ce
cas, seule la volonté semble manquer, a moins que
cela ne soit le temps, les compétences ou les moyens
a y consacrer. Mais pour se donner les moyens, il
faut avant tout avoir un objectif. Ceci est valable
également en matiere de communication.

Autre hypothése qui vaudrait pour quelques sites :
depuis leur mise en ligne, ils ont été nourris, leur
contenu s’est étoffé mais leur structure n’a pas
changé. Dans ce cas, la « croissance » du site n'a
peut-étre pas été prévue et pour les sites concernés,
la confusion est immédiatement perceptible, dés la
page d’accueil. Une remise a plat de leur architecture
est a réaliser pour mettre en valeur le contenu et
faciliter la navigation.

Deux sites d’établissements de dimension plus petite
ont opté pour une unique orientation éditoriale ci-
blée, souvent vers les patients et futurs patients.
Quelgu’un qui consulterait ces sites pour une autre
raison, comme y postuler par exemple, resterait sur
sa faim.

Hésitation entre communication institutionnelle et

accueil
Les sites oscillent donc dans le positionnement qu’ils
donnent a voir entre communication institutionnelle
et accueil ; aucune de ces dimensions n’étant exploi-
tée au maximum.
Le résultat, du point de vue du futur patient par
exemple, c’est que I'on ne s’y sent que partiellement
accueilli, parce que le site n'est pas précisément
congu pour répondre aux questions que I'on peut se
poser avant d’entrer a I'hépital ou a la clinique,
méme si on y trouve du contenu en cherchant dans
les différentes rubriques.
L’'impression d’ensemble laissée par les sites est donc
« sage » ou « tiede » selon qu’on est sensibilisé a la
communication et a ses enjeux ou pas.
Le niveau de langage des sites est globalement cor-
rect : compréhensibles, les textes sont structurés et
organisés. Les intitulés de rubriques sont explicites et
conformes au type d’information qui y est regroupé.
Le contenu éditorial des sites pourrait étre néan-
moins plus riche.

Déficit d’information sur les droits des patients
Il est surprenant par exemple de ne trouver le texte
intégral de la charte du patient hospitalisé que sur 3
sites, et plus surprenant encore de ne pas trouver
une seule ligne sur I'existence de la charte dans 5
sites ! Dans la majorité des sites, on ne trouve que
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les « principes généraux » de cette charte, tout
comme dans la majorité des livrets d’accueil.

Les sites présentent la méme lacune que les livrets
quant au recours. Seuls 7 sites donnent les moyens a
I'internaute d’entrer en contact directement avec la
commission !

Les sites permettent souvent de bien situer I'hépital
ou la clinique, ses missions, son activité. On trouve
assez souvent de longs chapitres sur I'historique de
certains établissements : leur pertinence n’est pas
flagrante, d’autant qu’on ne trouve pas sur ces sites
la présentation du « projet d’établissement » qui
serait utile aux citoyens curieux de l'avenir plus que
du passé.

Sur ce point, les sites sont assez réservés : peu
d’hdpitaux ou cliniques exposent les axes de leurs
projets, le rendu par étape de leur mise en ceuvre ou
méme leur « actualité ». Ces informations nécessi-
tent une actualisation réguliére et il apparait que de
nombreux sites ne sont pas mis régulierement a
jour, ou ne le sont que partiellement : la plupart du
temps, la date de mise a jour n’apparait pas sur le
site, et en navigant, on trouve des informations par-
fois datée de 3 a 5 ans, méme dans les pages cen-
sées étre d’« actualité ».

Voila sans doute la raison pour laquelle de nombreux
sites apparaissent tels des sites « vitrines ». Figées,
les informations y sont le plus généralistes possible
pour limiter leur péremption. Au moins semble-t-on
avoir conscience de l'effort de mise a jour que de-
mande un site. Et lorsque les moyens ou compéten-
ces a consacrer a l'actualisation ne sont pas suffi-
sants, le site semble en tenir compte, congu pour ne
pas engendrer un travail dont on sait qu’il ne pourra
étre correctement réalisé.

Ces sites, qui représentent plus de la moitié des sites
étudiés, présentent une faible interactivité, c'est-a-
dire de faibles possibilités d’échanges du visiteur
avec la structure et encore moins de possibilités pour
la structure d’exploiter ces visites.

Ces « vitrines » sont centrées sur la structure. Elles
la présentent, mais tandis que la vitrine d’'un com-
merce vise a attirer les clients, on peut se demander
a quoi donc servent ces sites Internet ?

S’agit-il de construire une image ? Si les sites com-
portent tous un volet de communication institution-
nelle, le déplorable niveau de certains ne fait que
ternir I'image de I'établissement. Trois d’entre eux
présentent tant de pages « en construction » ou non
renseignées et une date d’actualisation si ancienne
qu’on recommandera vivement aux structures de les
« dépublier » au plus vite. Ces « vitrines », certes
rares, ne sont pas a montrer.

La plupart des autres donnent au futur patient la
méme information que celles qui sont données aux
personnes accueillies et permettent en plus d’afficher
I'offre de soins.

Il s’agit toujours de se présenter, mais I'information
contient alors une dimension utile pour l'internaute.
Par exemple, la présentation des services de soins y
est la plupart du temps compléte : on comprend a la
lecture quelle activité est pratiquée, parfois quelles
sont les techniques ou équipements et particularités.
Toutefois, cette information n’est pas poussée jus-
qu’a ambitionner de rassurer le futur hospitalisé. Ceci
s'expligue notamment par l'absence de « ciblage »
des sites et la confusion de leur positionnement ?

Plus de la moitié des sites joint a la présentation des
services, les coordonnées téléphoniques directes de
chaque secrétariat, ou mieux encore la liste des
praticiens avec parfois leur adresse électronique
directe. Nous n’avons pas Vérifié leur opérationnalité,
mais il faut souligner l'intérét de ces informations
pratiques pour le visiteur qui souhaite « frapper » a
la bonne porte.

Vitrine encore ou exercice obligé, les liens extérieurs
que l'on trouve sur les sites manquent souvent
d'utilité. Lorsqu’ils existent ces liens renvoient a
d’autres établissements de soins en France, ou a des
sites d’Institutions, sans que ne se justifie leur utilité
pour l'internaute. De plus, ces liens sont souvent
inactifs : soit parce que l'adresse a laquelle ils ren-
voient a changé, soit parce que le site pointé a dispa-
ru.

Quelques rares sites pointent des sites plus perti-
nents, ceux d’associations de bénévoles ou de mala-
des, ou encore des sites médicaux ou de sociétés
« savantes » en lien avec I'activité de
I’établissement. Dans ce cas, ils utilisent Internet
pour inviter le visiteur & découvrir plus en détail un
sujet qui ne sera que partiellement abordé sur le
site. Ces liens font intelligemment le « jeu de la
toile », en ouvrant sur I'extérieur et en poussant la
« complémentarité » des sites apres une réflexion
perceptible sur la qualité des sites pointés.
Intéressantes également, les « fiches » qui rensei-
gnent sur une pathologie, un traitement, une techni-
que.

4 sites regorgent de ces informations qui éclairent
sur une maladie et sa prise en charge. Citons sur ce
point précis la qualité pédagogique du site du Centre
Oscar Lambret, de la polyclinique du Pont Saint
Waast a Douai, du CHRU de Lille, du Centre Hospita-
lier de Roubaix.

Malheureusement, ces initiatives sont rares. Elles
nécessitent il est vrai un travail de rédaction et de
vulgarisation qui prend du temps. La aussi, inutile de
« doubler » I'information et de refaire ce qui est bien
fait « ailleurs ». Les structures qui n’ont pas encore
réalisé ce type de fiches pourraient avantageusement
orienter le visiteur vers d’autres sites plus approfon-
dis et dont les contenus auront été vérifiés et « ap-
prouvés » par les spécialistes de la discipline.

Sur le théme des informations complémentaires
données, il est regrettable de ne rencontrer sur au-
cun site une présentation « des coulisses » de
I’lhépital qui concernent le public : savoir comment
sont préparés les repas, le soin mis a I’hygiéne du
linge et des locaux sont des thémes riches et perti-
nents qui mériteraient d’étre portés a la connais-
sance des visiteurs et usagers.

A signaler, un site offre en ligne I'interview de méde-
cins récemment recrutés : l'idée est intéressante car
elle apporte une « personnalisation » humanisant un
univers qui trés souvent n’est pas présenté sous cet
angle.

Certains sites orientent le visiteur sur le rapport
d’accréditation les concernant. Cette démarche est
positive et offre une information pertinente sur la
qualité de I'établissement, vue par un organisme
officiel extérieur. Toutefois, et c’est un autre sujet,
les rapports d’accréditation sont denses et il faut
prendre le temps de les lire. La procédure
d’accréditation est en effet trés « cadrée » et porte
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sur des thématiques larges. Elle évalue plus les pro-
cédures que leur application et encore moins les
résultats. Le site de la Haute Autorité de Santé offre
de nombreux documents permettant de comprendre
le cadre juridique, la démarche, le déroulement de la
procédure d’accréditation. On y trouve les rapports
de tous les établissements « audités », classés par
région ou par ville. Tous les établissements satisfont
a la procédure d’accréditation ; ce qui cautionne
qu’ils ont préparé la démarche et offert les garanties
fixées par la procédure.

Il faut télécharger le rapport de I'établissement en
question et parcourir les 10 pages d’introduction
permettant de comprendre ce qu’est I'accréditation
et comment lire le rapport avant d’apprendre que
I’établissement « satisfait a la procédure
d’accréditation ».

Sur certains sites, I'établissement a préalablement
rédigé une information sur cette procédure et son
résultat avant de proposer au visiteur de consulter le
rapport en ligne sur le site de I'HAS.

Il serait intéressant d’étudier ce que les personnes
qui lisent les rapports en comprennent, en retiennent
et ce que cela leur apporte en fonction de leurs at-
tentes.

Le point faible commun : l'interactivité
Seuls deux sites offrent les résultats synthétiques
des questionnaires de satisfaction.
Pourtant, I'obligation faite aux établissements de
recueillir I'appréciation des personnes soignées les
ameénent a traiter les questionnaires.
On aimerait sur ce point, avant méme de parler de
transparence, un peu plus de « feed back ». Car
méme si, comme les responsables hospitaliers en
conviennent, l'analyse des questionnaires n’est pas
source de « révolution », sa mise en ligne serait
pertinente a plus d’un titre.
D’abord, il participerait de la relation entre les éta-
blissements et leur public. Solliciter les usagers im-
plique qu’ils y trouvent un intérét pour ne pas
« user » leur bonne volonté et risquer de la perdre.
Cet intérét pourrait étre celui de situer son avis par-
mi celui des autres, celui aussi de vérifier que I'on
fait usage des réponses. Rendre compte semble une
démarche naturelle lorsqu'on est « responsable ».
Plus encore lorsqu’il s’agit de rendre compte a la
suite d’'une sollicitation. Courtoisie oblige, les per-
sonnes qui ont pris le temps de répondre devraient
avoir accés aux résultats. Il est désagréable lors-
qu’on préte du temps a répondre a des questions de
ne pas étre informé de ce qui en est fait et mieux
encore des suites données.
Enfin, parce que les indicateurs de suivi de la satis-
faction seraient utiles aux internautes pour faire le
choix d’'un établissement. Et comme les indicateurs
sont trées majoritairement a la faveur des établisse-
ments, il n'y a rien qui leur ferait courir le risque de
décourager les futurs patients ou qui pourrait nuire a
leur image.
Pour terminer, ces indicateurs existent et les mettre
en ligne ne nécessite donc pas un travail conséquent.
Plus de transparence serait ici souhaitable et a risque
limité pour les structures.

Le défaut d’interactivité, déja abordé dans la gestion
des liens « extérieurs » pointés depuis les sites étu-
diés, se traduit également par le faible nombre de

liens internes, la faible offre de téléchargements et
I'absence de formulaires en ligne. Le visiteur se voit
rarement offrir la possibilité d’agir et de faire son
propre cheminement en fonction de ses besoins, en
dehors bien sdr de cliquer sur les menus.

On peut s’étonner du fait qu’aucune exploitation des
visites d’internautes ne soit réalisée par les établis-
sements.

Exemple parlant, seul 1 site sur les 42 étudiés pro-
pose le questionnaire de satisfaction en ligne. Il ne
s'agit pas d'un petit plus, mais d’'un service rendu
aux personnes qui n'auraient pas pu le remplir et qui
souhaiteraient le faire a posteriori. Le risque de récu-
pérer en nombre des questionnaires non sincéres ou
falsifiés est limité, car on a peine a imaginer le plaisir
que pourraient prendre des internautes a perdre ainsi
du temps. D’autant qu’il est possible d’identifier la
véracité d'un dépdt de questionnaire en ligne no-
tamment par la vérification de la date, de la durée et
du service d’hospitalisation, voire méme du nom de
la personne grace a son adresse e-mail.

Dans une démarche encore plus ouverte, des ques-
tionnaires sur I'appréciation de la structure et du site
Internet seraient riches d’apprentissage pour les
structures. Sondages d’image, recueil des attentes
ou des besoins d’information, dép6t de suggestions,
vote flash... Ces méthodes, dont on imagine bien les
limites statistiques, pourraient toutefois permettre de
guider la réflexion des hdpitaux et cliniques sur leur
communication.

Le fait que cette opportunité de connaitre l'avis du
public ne soit pas saisie vient & nouveau appuyer le
fait que la communication est sous intégrée par le
monde hospitalier. La pauvreté des sites en la ma-
tiere en témoigne avec force.

Des sites visuellement agréables
Visuellement, la qualité des sites est globalement
bonne. La plupart d’entre eux est claire, lisible, cohé-
rente graphiquement. On trouve aux deux extrémes
des sites frappants : certains offrent une véritable
esthétique et il s’en dégage une impression de pro-
fessionnalisme qui séduit d’emblée. Cette impression
se vérifie lorsqu’on s’attache au contenu. Ces sites
sont des outils de communication institutionnelle de
qualité car ils donnent une image rassurante et pro-
fessionnelle des établissements. Visiblement, ces
sites ont été pensés et congus récemment, par des
professionnels.
Toutefois, on peut globalement regretter que les
visuels ne soient pas plus nombreux et plus parlants,
que l'on ne permette pas par exemple aux futurs
patients de « visiter » une chambre, ou I'endroit ou
sont préparés les repas
A linverse, deux autres sont « brouillons » et a
I'image de certains livrets d’accueil, mélangent mala-
droitement des polices et couleurs peu recomman-
dées. Ceux-ci offrent pourtant un contenu de qualité
satisfaisante, mais la forme n’incite pas a s’y intéres-
ser. De toute évidence, ils ont été congus et réalisés
en interne, sans doute il y a plusieurs années et ont
été enrichis au fil du temps. lls mériteraient désor-
mais d'étre confiés a des professionnels pour étre
réorganisés, « relookés » et bien entendu optimisés
pour exploiter mieux les capacités offertes par Inter-
net (interactivité).
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SYNTHESE DE L’ANALYSE DES SITES

Les sites Internet des établissements de soins doi-
vent de toute urgence étre mis a la portée des inter-
nautes. Il faut faciliter leur référencement, construire
un annuaire mis a jour dont le lien devra étre large-
ment valorisé sur différents sites régionaux.

Devenue accessible, I'offre de soins hospitaliere ré-
gionale sur Internet devra aussi étre « soignée ».
Quelques principes simples peuvent étre facilement
intégrés pour améliorer rapidement certains sites. Il
y a quelques réalisations remarquables : elles sont a
valoriser. Il y a aussi de bonnes idées éparses : elles
sont a compiler pour que les sites a venir ou ceux
nombreux a rénover, s’en inspirent.

Mais au-dela de I'outil et de sa conception, c’est bien
la capacité des établissements a s’ouvrir a un nou-
veau mode de relation avec le public que l'outil In-
ternet peut révéler.

Il ne s’agit pas seulement de construire de « belles
vitrines » : bien évidemment le service rendu, c'est-
a-dire la qualité d’accueil et le niveau des presta-
tions, doit étre a la hauteur de ce qui a été mis en
valeur ou exprimé.

Réaliser un site demande un travail approfondi et
une démarche professionnelle. Ceci représente un
investissement. Plus un site est riche, plus il exige de
temps et de réflexion a sa conception et en perma-
nence. Contrairement a un document écrit, un site
n’est « jamais terminé » car il faut le faire vivre et le
mettre a jour.

Quelques sites étudiés incarnent précisément « ce
qu’il ne faut pas faire » et concrétisent I'idée qu’il
vaut mieux ne pas avoir de site lorsqu’on ne peut y
accorder la qualité de travail et les moyens nécessai-
res.

La majorité peut toutefois étre qualifiée de satisfai-
sante, en ce sens que l'information que ces sites
apportent est satisfaisante. Dans ces cas, on se de-
mande si l'investissement est justifié pour les éta-
blissements. En effet, ces sites qui ont un colt au
moins de « maintenance » apportent-ils aux établis-
sements le retour attendu ? On peut en douter, car
visiblement rien n’est attendu de ces sites, excepté
sans doute l'affirmation d’'une existence institution-
nelle.

La plus grande marge de progrés des sites étudiés
consiste donc en I'exploitation réelle des possibilités
d’écoute et d’échange qu’offre Internet. Une double
démarche de communication et de service pourrait
étre explorée.

Dans I'idéal, on pourrait imaginer que les sites puis-
sent étre une porte d'accés de chaque patient a

I’hépital : s’y inscrire pour une demande de rendez-
vous, consulter les délais de rendez-vous des méde-
cins, et pourquoi un jour, ne pas y consulter son
dossier médical ? Ce qui sera bientdt réalisable entre
la médecine de ville et I'hopital, dans la mise en
place de réseaux sécurisés, pourrait étre étendu aux
patients pour une partie des informations du dossier
qui les concerne.

Sur ce point, beaucoup reste a faire pour que les
établissements soient eux aussi les gagnants d'une
communication qu’ils auront construite.

CONCLUSION

La communication nécessite a la fois un état d’esprit
et un savoir faire. Notre étude démontre que ces
deux conditions de volonté et de professionnalisme
restent a acquérir par les acteurs régionaux du do-
maine de la santé.

La faible attention portée a la communication par les
responsables se traduit dans les outils étudiés. Ceci
est logique et rassurant. Les outils ne sont que le
reflet d’'une politique, dans le cas inverse, ils seraient
mensongers. C’est ce que nous avons remarqué tant
dans les entretiens que dans les documents et les
sites que nous avons analysés.

C’est pourquoi les livrets d’accueil pourront progres-
ser en harmonie avec l'accueil et la maturité des
professionnels. C’est aussi pourquoi les sites Internet
peuvent prendre une tout autre dimension si la pa-
role du public est recherchée.

Réaliser un outil sans avoir défini pour qui et pour-
quoi est un coup d’épée dans 'eau. C’est colteux et
parfois décourageant. Voila I'expérience qu’en ont
actuellement les responsables sanitaires, pour avoir
tenté I'aventure sans s’étre appuyés sur une vérita-
ble réflexion stratégique et prospective. Ceci les a
menés, au mieux a méconnaitre ce qu’était la com-
munication et son utilité, parfois a en sourire, trop
souvent a la négliger et au pire a redouter ce qu’elle
impliquait comme risque de changement.

La communication du secteur de la santé ne pourra
se développer que si les professionnels l'intégrent
comme une dimension de la qualité de leurs prati-
ques. Seuls, un excellent directeur de la communica-
tion ou une bonne agence ne pourront que suggérer
ou tracer la voie. lls auront besoin de s’appuyer sur
une réflexion stratégique partagée pour mesurer les
enjeux, établir des priorités, opérer des choix et
engager des moyens.
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La communication en sante :
bilan et recommandations

La conclusion de cette étude est claire : la communi-
cation est sous-intégrée dans le monde de la santé.
Aujourd’hui, elle se résume essentiellement a une
information de type institutionnel*. Comment repro-
cher ce fait aux acteurs de santé, lorsque des ouvra-
ges rédigés par des professionnels de la communica-
tion en santé confondent encore information et
communication ?

Demain, la communication en santé pourrait avanta-
geusement évoluer vers une « véritable communica-
tion » interactive. Elle comprendrait différentes éta-
pes : le repérage des publics, I'’écoute de leurs
besoins et attentes, la diffusion d’informations adap-
tées, la mise en place de débats, I'information sur ce
qui est entrepris, I'’évaluation de la satisfaction et a
nouveau I'écoute des besoins...

Ce cercle vertueux qui repose sur le « feed back »
est peut étre le moyen de constituer une démarche
d’amélioration continue de la communication. Voisine
de la qualité, de plus en plus largement développée
dans le monde de la santé, la communication pour-
rait alors prendre toute sa dimension.

On I'a vu, l'intérét de la développer n’est pas seule-
ment au bénéfice des usagers et citoyens. Plus de
communication, c'est-a-dire plus d’explications,
d’écoute, d’information, de prise en compte des re-
tours, irait aussi dans l'intérét des acteurs de santé
et de la santé elle-méme. Car si elle est profession-
nelle et structurée, cette communication devrait
contribuer a garantir un avenir a notre systeme de
santé et donner satisfaction aux citoyens.

La démocratie comme reméde

Il s’agit non pas de considérer la santé comme ma-
lade, mais de lui offrir la possibilité de ne pas le
devenir. La démocratie se poserait alors comme un

! Collet H. Communiquer : pourquoi, comment? Guide de la
communication sociale. Eaubonne: CRIDEC Editions, 2004 ;
608p.

Ainsi est commenté I’ouvrage d’Hervé Collet (journaliste, prési-
dent du Syndicat national de la presse associative, rédacteur en
chef de la Lettre du COLISEE -Comité de liaison pour la solidarité
avec I’Europe de I’Est-) sur un site Internet dédié aux communi-
cants publics: «I’auteur entend renouveler, dans cet essai, la
problématique de la communication institutionnelle en dépassant
les catégories traditionnelles fondées sur des systemes (publicité,
relations publiques, lobbying, journalisme, etc.) pour retrouver une
démarche de communication plus globale centrée sur des fonc-
tions : opinion (faire passer des idées), notoriété (se faire connai-
tre), incitation (provoquer des passages a I’acte), diffusion (donner
des informations pratiques). Ou sont I’écoute et le feed back dans
ce qui se veut un guide de la communication ? ».

reméde a la démotivation des professionnels en
exercice, a la montée du consumérisme médical, a la
« judiciarisation » qu’elle engendre, a la crise des
vocations sanitaires, a la crise budgétaire résultant
de I'absence de partage des choix et priorités.

La communication et le débat se présentent des
aujourd’hui comme moyens de décloisonner un sys-
téme qui « manque d’air ». A l'intérieur, on étouffe,
dénonce et craint, a I'extérieur, on s’interroge, on
s’inquiete, on exige.

Des outils existent. Faute de moyen ou d’ambition,
comme on I'a vu, leur qualité et leur utilité ne sont
pas satisfaisantes. lls ne donnent que peu aux ci-
toyens le moyen de comprendre et de s’exprimer.
Mais les stratégies n’existent pas. Faute de cons-
cience des risques et opportunités a venir, les pro-
bléemes actuels guident I'évolution du systéme de
santé et ses rapports avec son environnement. On
s’adapte mais on n’anticipe pas.

« La communication est toujours un processus plus
complexe que l'information, car il s’agit d’'une ren-
contre, avec un retour, donc un risque?. » Accepter
d’écouter, c’est en effet risquer d’entendre ce a quoi
on n’est pas prét ou ce qu’'on redoute de voir pointé
par des citoyens bien plus sensés et raisonnables
qu’on veut le croire. Accepter d’écouter, c’est aussi
s’exposer a ne plus étre seul a décider, c’est aussi
peut étre, risquer de perdre une part d’autonomie,
voire une partie de son pouvoir.

Dans tous les cas, le retard de la communication en
santé ne serait alors pas le seul fait d’'un manque de
moyens, mais la conséquence d’une résistance fon-
dée sur la peur.

De leur coté, les citoyens attendent. Leurs représen-
tants se sentent démunis et trouvent difficilement
leur place dans les instances sanitaires ou on les
accueille. Les élus sont interpellés et sont préts a
s’impliquer. Ce qui ressemble aujourd’hui a un face a
face doit muter en un partenariat.

Une communication gagnant-gagnant

La communication pour se développer doit étre un
exercice « gagnant-gagnant ». Ce qui est évident
dans le cas de structures marchandes ou les atten-
dus d’'une communication représentent des enjeux
économiques et donc vitaux pour l'entreprise, I'est
moins quand on a rien a « vendre ».

2 Wolton D. Il faut sauver la communication. Paris : Flammarion,
2005 ; 224 p.
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Aujourd’hui, le monde de la santé mesure mal I'enjeu
que représente la communication car il ne percoit
pas qu’une mutation est en cours.

Loin d'un électrochoc, c’est une évolution lente qui a
commencé, impulsée par les associations et les mé-
dias, accompagnée par la législation, relancée par
I'inflation des codts, mise en lumiére par les crises de
vocation et les crises sanitaires, élargie par l'intérét
grandissant des élus et des citoyens. De leur co6té,
les représentants des usagers vont devoir apprendre
a connaitre la santé et trouver une place dans une
distribution des réles encore peu claire. Ceci est trés
important, a la fois pour permettre aux représentants
des usagers d’assurer correctement leurs missions
mais aussi pour répondre a la crainte des profession-
nels de santé qui redoutent de se trouver face a des
interlocuteurs ignorant leurs contraintes et avec
lesquels le dialogue serait difficile & établir®.

Pour vivre bien dans ce contexte de redistribution
des roles, les acteurs de santé vont de plus en plus
devoir expliciter leurs choix, partager la décision.
Pour y parvenir, il ne va plus suffire qu’ils informent.
Il va falloir gu’ils expliquent, qu’ils écoutent et tien-
nent compte de ce qui sera attendu et dit, qu’ils
rendent compte de ce qui aura été fait.

Pour certains, le chemin sera moins long que pour
d’autres qui ont débuté ce travail, du moins dans leur
réflexion. Pour les autres, la prise de conscience va
devoir étre stimulée car ils ont davantage a gagner
qu’a perdre en ne restant pas sourds et ignorants de
ce mouvement auquel ils peuvent participer a leur
avantage. La balle, en somme, est encore dans le
camp des professionnels de santé.

Expliquer, mettre en place des dispositifs d’écoute,
des méthode de recueil et d’analyse des besoins,
informer puis initier la concertation et le débat, éva-
luer et rendre compte régulierement, sont les nou-
veaux réflexes que doivent acquérir les acteurs du
systeme de santé.

Cette perspective s’offre au-dela des structures de
soins, aux acteurs des réseaux de soins, de la pro-
motion de la santé, des institutions du champ sani-
taire qui tous gagneraient a concevoir et développer
une politiqgue de communication qui ne se contente
pas de structurer une information émanant du centre
pour étre diffusée vers la périphérie.

Une action nécessairement locale

Pour qu’elles soient pertinentes et qu’elles fonction-
nent, les actions, les réalisations doivent étre portées
localement. Pour s’en convaincre, il suffit de voir le
peu d’effet sur la qualité de certains livrets d’accueil,
dont I'obligation réglementaire n’induit pas la qualité
du résultat. Car, localement, chague responsable a
sa propre vision des enjeux que recouvre la mise en
place de plus de dialogue, d’échanges avec leur envi-
ronnement. Le temps, les moyens et les compéten-
ces disponibles sont insuffisants, la prise de cons-
cience également.

! Caniard E. Secrétariat d'Etat & la santé et aux handicapés. La
place des usagers dans le systtme de santé : rapport et proposition
du groupe de travail animé par Etienne Caniard. Paris : La docu-
mentation frangaise, 2000 ; 63 p.

Ces freins au développement « spontané » de solu-
tions locales pertinentes a court, a moyen, a long
terme sont réels, mais pas insurmontables.

Dépasser les obstacles matériels est possible, sous
I'impulsion extérieure de moyens et de compétences
qui actuellement font défaut. Les « territoires »,
c'est-a-dire les intercommunalités nous semblent
étre pour ce faire les meilleurs porteurs possibles.
Ces nouveaux acteurs pourraient donc inciter et
soutenir le développement d'une dynamique de
communication dans le domaine de la santé. Ces
acteurs isolés, auront besoin d’un partenaire régional
pour soutenir et promouvoir leur action, garantir
I'égale participation du citoyen au débat via une
communication adéquate. Cet acteur régional, repré-
sentant légitime de la population, pourrait étre le
Conseil Régional. Il pourrait initier et porter une
politique « santé citoyenneté » régionale.

Développer une dynamique régionale
« santé citoyenneté »

Cet acteur devrait tout a la fois étre légitime sur le

domaine, disposer du recul nécessaire et des moyens

financiers et humains requis pour initier une dynami-
que innovante, a I’échelle d’un territoire.

Pour fonctionner, l'approche devra intégrer deux

objectifs :

1. « l'acculturation » des citoyens et de leurs repré-
sentants, élus et associations, a la santé ;

2. l'incitation accompagnée des acteurs de santé au
développement d’une culture de la prise en compte
et de I'implication des usagers et citoyens.

Cette dynamique affichée comme un axe politique

fort, serait rendue lisible par définition des objectifs

ambitionnés et des moyens mis a disposition pour les
atteindre.

FACILITER L’ACCULTURATION DES CITOYENS ET DE
LEURS REPRESENTANTS, ELUS ET ASSOCIATIONS, A LA
SANTE

e Mener des enquétes de type « SPQR » afin qu’élus
et associations fassent prévaloir I'état exact des
attentes et de la satisfaction de la population a
I’égard du systéme de santé régional.

e Garantir le pluralisme des associations, de maniere
a éviter les positions dominantes.

e Professionnaliser les usagers et leurs représentants
(acculturation a la santé).

e Comprendre le réle et les limites du role de chaque
institution et structure.

e Créer des espaces de rencontre entre représen-
tants des citoyens : par I'’échange et le dialogue
régulier, créer une inter-citoyenneté qui permette
d’établir des priorités et de mettre en commun mé-
thodes, réussites, échecs.

e Inciter les représentants des citoyens a rendre
compte de ce qui est réalisé.

e Construire des outils de communication a I’échelle
des territoires, avec les citoyens, selon leurs atten-
tes et leurs critéres, qui pourraient au moins
contenir :

- un annuaire des acteurs de santé régionaux, pré-
sentation de leurs réles et missions ;
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- un annuaire des établissements de soins et de
leur site Internet ;

- une possibilité de recherche multicritéres a partir
d’un portail des pathologies, reliées aux informa-
tions des acteurs de la prévention et aux établis-
sements de soins ou elles sont prises en charge
avec acces a des ressources documentaires vali-
dées.

DEVELOPPER LA CULTURE DE L’IMPLICATION DES USA-
GERS ET CITOYENS

Former les acteurs de santé a ce qu’est un repré-
sentant d’usagers

e Etablir des cartes d’acteurs pour identifier claire-
ment les interlocuteurs externes qui représentent
les citoyens : il s’agit également de garantir le plu-
ralisme des points de vue et des apports.

e Organiser des rencontres régulieres, permettant a
chacun de savoir qui est l'autre, ce que sont ses
préoccupations et ce qu’il est prét a faire.

¢ En formation initiale, sensibiliser les professionnels
de santé, qu’il s’agisse de directeurs, de cadres
administratifs, de professionnels soignants et mé-
dicaux. Tous doivent apprendre ce qu’est un usa-
ger/citoyen, ce qu’il peut apporter et comment.

Inciter a I'écoute des attentes et a la maniere d'y
répondre au mieux

e Prendre en compte I'ensemble des usagers : les
consultants, les hospitalisés, leurs proches, leurs
représentants et I'’ensemble de la population.

o Recueillir les attentes de citoyens par des enquétes
menées régulierement.

o Utiliser les données recueillies pour batir des plans
de progres.

e Associer activement les citoyens a I'élaboration des
projets.

e Evaluer les projets mis en place, sous l'angle de
I'atteinte des objectifs fixés du point de vue de la
structure mais aussi au regard de la perception
gu’en ont les usagers.

e Mesurer la satisfaction pour adapter et faire évo-
luer les outils et projets mis en place.

e Débattre régulierement pour expliquer, partager
les choix et rester en contact avec les publics,
leurs attentes, leurs questionnements.

DONNER L’OPPORTUNITE AUX CITOYENS DE PRENDRE
UNE PLACE

Afficher la présence d'usagers ne suffit pas. Locale-
ment, il faut que chacun parvienne a trouver une
place pour que la participation et I'apport des repré-
sentants des citoyens soient effectifs, fructueux. Ceci
passe par le fait de :

e définir la place des citoyens dans la santé : ou
peuvent-ils étre entendus et participer activement
et utilement, au-dela de ce qui est réglementaire-
ment défini ?

o développer des méthodes d’écoute et
d’implication : il faut élargir et professionnaliser le
champ de la communication sanitaire, en mettant
des méthodes et guides a la disposition des profes-
sionnels.

e mettre en place, avec les représentants des ci-
toyens usagers, des projets stratégiques qui les
associent, pourquoi pas un volet des projets

d’établissement ou un axe de la politique des asso-
ciations de prévention ?

S’appuyer sur les représentants des citoyens pour

diffuser la connaissance et les messages
Construire des partenariats avec les associations de
citoyens pour « éduquer » au bon usage du systeme
de santé, pour relayer au plus prés les messages qui
permettront a chacun d’adapter son comportement.

INFORMER OUI, MAIS AUSSI COMMUNIQUER

Le systéme de santé et ses acteurs doivent avant
tout engager une démarche pédagogique
d’explication de leur fonctionnement, de leurs en-
jeux, de leurs contraintes, de leurs priorités.

Il conviendrait ensuite de développer avec profes-

sionnalisme des outils d’information et de communi-

cation accessibles a la hauteur des attentes des usa-
gers pour :

e prioriser l'information sur le service rendu plutot
que l'information institutionnelle.

e décrire l'organisation sous I'angle « qui fait
quoi » ? (Organigramme, fonctions et responsabili-
tés des différentes personnes.) Pour quel résultat ?
(Indicateurs de qualité, évaluation et audit.)

o fournir des informations pratiques et utiles, identi-
fiées grace aux méthodes d’écoute citées.

e rendre compte des réalisations, des progres et en
expliquer les limites lorsque nécessaire.

e mettre en place des espaces d’expression.

UNE INSTANCE REGIONALE EST SANS DOUTE NECESSAIRE

Elle pourrait :

e expérimenter sur un sujet et un territoire (pro-
gramme de citoyenneté et santé qui associeraient
les usagers et les élus sur une question relative a
la santé).

e mettre a disposition des ressources méthodologi-
ques et supports « techniques »*.

e créer un espace Internet dédié a la santé, liaison
entre les citoyens, les élus, les professionnels de
santé, co-animé par les « trois » parties prenantes.

e proposer des budgets d’incitation (sur appel a
projets, contribution au financement, aprés éva-
luation de leurs motivations, de leurs méthodes de
conception (recueil et prise en compte des atten-
tes), de leurs objectifs et de leur apport).

e organiser la mise en commun et la valorisation des
réalisations (organisation d’un événement régional
voire national pour promouvoir les projets mis en
place et l'implication (retour d’image) : pourquoi
ne pas proposer des trophées qui récompense-
raient les meilleurs projets ?).

e organiser des rencontres régulieres « citoyens » -
professionnels de santé, sur des thématiques pré-
cises, avec publication des travaux, rendus large-
ment accessibles sur le site Internet notamment.

! Sur le modgle de ce qui est fait par le gouvernement de Wallonie
http://egov.wallonie.be/boite_outils_methodes/index.htm
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Annexe 1 : Enquéte SPQR (ORS 2003)

.I
B
N DL R D

PAS-DE-CALAIS

=

EVALSante

Votre opinion nous intéresse pour comprendre
et améliorer la politique de santé
dans le Nord-Pas-de-Calais

Madame, Monsienr,

Depagts 20 ans, Uétar de santé des habitanes du Novd — Pas-de-Calais s'est
wettenment améliore,

Natre végion a déployd wite getion plonmidre remangude. Deg polfffques fmnovanies
o des mroyvens congdguents ont S8 inpestis dans Trois grands domeaiies

+ Lot arépention ;

+ Lo ddecine de viffe

o Ehospfialisalfon.

Fourtant, nons restons ln dernitre végion de France, pour la presque toralité
des problémes de santé,

Ce west pas un tabon, wi une bonte. Beauconp reste encore i faire.

Porr chaenn o 'entre nows, la sanfd est notre bien e plus préciewx, I est dosne maturel
e wows ayons i frosstifite de donner nofre qids sue ces olftfgues ef aolfons
erlrefrises o o enireprendee,

Clost potrguod pofre finer o @06 chodst, cotime (Nusienrs centtaiiies o autres dans
Towle fa wégiont, fowy parficifer d wne engadéle inédite

Celte enguite est véalisée pour connaitve ef comprendre votre appréciation swr
la politique de sanré menée dans la Région Novd - Pas-de-Calais.

Lo Comsed! Régionad o confie ce fravadl a FOGsereatoire Bégional de la Santé, gui fe
wwdre et dewx ternps

© e 2GS, nons vons inlerrogecns sur fa prdvention et la meddecine de offfe

v ent 2004, une seconde engudte portera sur Flospitalfsation,

Powr pons afder G comprendve cetle dénrcle ef @ répondve sans difficudtd, ce
AOCHNEeH pous explfgee comient se didronle Cengudte of pous offre guelgues
eclafrages sur la frdvention o fq medecine de ville.

Voes fe retromieres on Hgne sur nofre site Internel wneeorsigrdcorg. Consultez-y
épafensent nolre récent dossier sur 20 ans de sanld dans I région.

Nows avons dewx amiitions : améliover Uétar de santé des habitants de la
région et faire entendre vorve parole.

Nows vous remiercions frar avance de Pafde que vong nous apporter e participant
& colte engadie,

Cffeder LACOSTE
Irivectewr e PObservalodire Bégional de la Santé
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L'enquéte en 10 questions :

I - Pourquoi m'avoir choisi moi, ou ma famille ?
Votra numérs de téléphone a été choisi au hasard parmi tous les abonnés au tékiphone da b région.

2 - Quand et Comment Uenguéte awra t-elle lien ?
Entre le 10 juin et ke 4 juillec 2003, un enquétaur vous téléphonem de b part de 'Cbservamcire Régional de b Sante
POUr VDUS pOSEr Une quarantaine de questions. Cette conversation durera 15 2 20 minutes. Votre conversation et donc
¥O5 MEpONses restErcnt tomlement ancmymes.

3 - Nous sommes plusiewrs a la maison, qui doit répondre anx questions ?
Powr des ralans méthedologiques, <'est b persanme de votre foyer dont b date danniversaire est b phs proche de b
date dappel qui devra répondre, 4 condition qu'elle soit igée de plus de 18 ans au mement de |'enguite
* Par exemple vous &res né ke 12 décembre, votre conjaint ke 10 mal :<'est votre canfeint qui répandra & lenguteur ;
* O encore, vous tes né ke 28 juillet et 'un de vas enfants majeurs ke 14 octobre «clest vous qui repondrez aux questians,

4 - Si je ne comprends pas toutes les questions ou si je ne sais pas quoi répondre ?
Les questions, toutes trés simples, visant 4 recueillir votre appréciation Vous n'étes pas expert, tant mieux | Répondez
C| que wous penser, donnez simplemant votre avis.

5 - Et si je ne veux pas participer i lenguéte ?
Mo vous offrons b possibilivd d'&tre entendu pour faire évoluer le systéme de santé_ 5i vous ne voulez pas répondre,
il vous suffira de le dire 4 I'engquéceur.

6 - Est-ce que je pourrai avoir les résultats de Uenquéte ?
Les résultats de [enquéte seront disponibles 3 [automne. Vous pourrez en lire des comptes rendus dans b presse
régionale et consulter tows les résultats sur ke site Internet de ['Obsarvatoire Régional de la Santé :wweorsnpdo.org,

7 - Qu'est-ce que I'Observatoire Régional de la Santé ?
Clest un arganime régional créé il y a 20 ans, pour connaitre &t sanitaire et faire &voluer kb politique de santé du
Merd — Pas-de-Cabis. Motre métier ast de réaliser des enquétes et des études en santé publique dans b Région. Mous
M SOITIMES Pas UNe &ntreprise commen ke,

8 - En quoi le Conseil Régional est-il concerné par la santé ?
Le Consell Réglonal est pilote par des éhus qul vous représentent. Dams notre région, il a développe ume action
vekantarste trés marqués en matkne de prévention et de southen aux actions de santé.

9 - En quoi mon avis peut-il changer les choses ?
Les &lus sont vos représentants. Les résulms de l'enguéte les aideront & élaborer des plans d'action et influencer le
fonctionnement de notre systéme de santé, pour qu'il réponde mieux 3 vos atentes.

10 - Et si jai des questions a poser ?
Vous pouvez contacter |'Observataire Régional de b Santé et paser vos questions
« Par e-mail : secretaratf@orsnpde.org ;
« Par reléphone (03 201549 20 ;
* Par caurrier & : Olivier Lacaste - Directeur - Observataire Réglonal de b Santé du MNord-Pas-de-Calals
13, rue Faidherbe - 59 046 Lille Cedex

&

¥
.} Wotre opinion nous intéresse pour comprendre et améliorer kb politigue de santé dans ke Mord-Pas-de-Calais
AR LALE N
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I - Tous les professionnels de santé ont un

role de prévention : Vrai

La prévention fait partie des missions des professionnals

de santé, par exemple :

* votre médecin (ou tout autre professionnal de santa)
fait de la prévention lorsqulil vous donne des
informations sur ks risques du tabac ou des conseils
sur votra alimentation ;

* Le Minstére da b santé fit de la prévention lorsqu'il
fait une campagne télévisée sur cartaines vaccinations
des enfants.

Il existe également des services entierement dédiés a b

prévention, ce sont par exemphs

* les sarvices proches de wvous, gérés par le
départemnent, comme kb Protection Maternelle et
Infantila (PMI} ;

* La manté scolire ;

* Les organismes nationaus, comme institut national de
prévention et d'éducation pour b santé qui réalse des
campagnes nationales de prévantion,

2 - La prévention est utile méme quand on

nest pas malade : Vrai et faux

Pour éviter certaines makdies, comme ke cancer ou les
makdies cardic-vascuhbires, il faut éviter de fumer,
manger équilibré et faire réguliérement un peu
dexercice. Lorsquion est malde, cesser de fumer ou
manger sain aide a se santir miew:.

3 -Les campagnes de prévention  ne

sadressent pas i tous les publies :Vrai et
faux

Parfals certaines campagnes sadressent & un type de
publc en particuller : les jeunes pour le sida, ou
certmines professions exposées par exemple, aux
accidents du travail,

Mais les risques en santé nous cancerient tous sl en
plus de b campagne sur le sida, les rents sensibilisés
par b campagne de prévention. en patlent avee leurs
enfants, le message a plus de chance dBtre compris par
les jeunes,

En matire de prévention done, méme |orsquisn nlest
pas directement “ciblé ', on peut auss| &tre cancerd.

Vrai/Faux : La prévention

4 - La prévention et la santé sont des sujets

complexes uniquement réservé amx

experts : Faux

Fendant longtamps, b population na pas été intégrée

awx choix en matiere da santa,

Les médecins ou responsables se basaient exclu-

sivemaent sur leur expertise, sur des dtudes et des

chiffres pour décider des politiques 3 menar

Mais depuis quelques années, l'opinion de tous

s'axprima et les politiques da santé lintégrant :

* Mos meprésentants démocratiques (maires, daputés at
elus régionauwx) s'impliquent ;

* Les débats sur | santé souvrent a tous (Emblis-
semants pénéraud da b santé, et ;

* Les associations de malkdes font entendre leurs vois,
De nombreuses autres sclutions sont envisageables
pour que notre systéme tienne davantage compta des

attentes nballes de ses usagers ©il $'agit desormais d'une

attents partagse.

5-La prévention doit étre adaptée

aux problémes de santé de la région : Vrai
Pour une action adaptéa a l'émt de sante des habitants
da notre région, 5 priorités régionakes de santé ont até
fiwdes par les membres de B conférence régicrale de
santa an 1996

* La =anté des jeunes et des enfants ;

* Les cancers ;

* Les mabdies cardio-vasculaires ;

* Lakoolsme, le tabagsme et la toxicomania ;

* La précaritd et son impact sur b santé.

6 - Pour que la prévention ait un impact,

elle doit étre faite au cas par cas, pour
chacun : Faux

Cn a constaté par exemple dans notre région, des
problémes de santd graves et spocifiques, liés & des
comportements  dits "a  risque’ comme  une
alimentation trop grasse. Cal ne weut pas dire que les
4 millions dhabitants de B région se nourrissent mal.
Mais une sensibilisation régicnale est mende pour que
chacun ait conscience des risgques d'une alimentation
déséquilibrée sur a mnté - pour que ce qui paraissait
normal hier, ne ke soit plus demain,

Et pour adapter encore misux les priorités régionales
da santé, ks programmes régicnaux de santé (PRS) ont
accords des financements a des actions locales
ConCrates, portées par des assoc@mtions ou des
professionnals de santé.

]
Yotra opinion nous intéresse pour comprandre at amaliorer b politique de santé dans le Mord-Pas-de- Calis .J
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- N

Vrai/Faux :Lé medecine en ville

I - Les miédecins sont aussi nombrenx ici

quaillenrs : Faux

A lissue de leurs études, les meédecins peuvant
simstaller ol ils veulent en France. De ca fait. il y a moins
de médecins par habitant dans notre mégion gu'an
Provance Alpes Cote d'Azur, Ces inégalités sont encore
plus marquées chez les médecins spécialstes,

Airsi dans notre région, il ¥ a beawoup moins de
gymécologues, cardiclogues, chirurgiens et opht@lme-
logistes, atc.. par habitant que kB moyenne en France.
Les dékis souvent longs pour avoir un rendez-vous
permattent de s'en rendre compte.

Ces disparités saggravent ercore, entre b métropols
lilloise et le reste da kB région, ol ke nombre da
médecins st encore plus reduit.

2 - Dans quelques anndes, il y aura moins de

médecins : Vrai

Les études médicales sont longues. Er les jeunes
médecins sont de moins en moins nombrew & vouloir
pratiquer en certains ligux et cermines spécalivs.

Les médecins spécialistes ont wendance 4 moins
pratiquer cermines disciplines comme l'anesthésie. b
pédiatrie, la psychiatrie. .

CQuant aux médecins généralistes, il doivent assurer des
gardes qui représentent une contrainte horaire et
pewvent présenter des risques pour leur sécuric.

3 - Les médecins de ville pewvent aussi

travailler dans les bopitaux : \rai
Mombrew: sant les médecing qui esercent dans un
cabinet et dans un hépital ou une <linkque. Ceel leur est
autsrisé et leur permet de disperser certaing soing, de
travailler en équipe et de se former en parmanence,

7 - Les médicaments

4 - Les médecins sont volontaires pour

ﬁ,vsxgrer les gardes la nuit et le week-end :
rai

Sur b base du volontariat, ks médecing proches de chez
vous sadressent 3 un coordimteur lorsquiils soubaitent
assurer una garde de nuit et de week-end. Parfos les
tamps d'intervention des médecins pauvent &tre longs :
il sont de moins en moins nombreux 4 amurer les
gardes. Certins dentre aux se sont organses <cest e
systéme 305 medecins, accessible dans certaines
agelomérations (métropoke lillose, agglomération de
Dunkargue...). ou ke 15 bis, présent dans l'essentiel du
départament du Pas-de- Calais.

Le 15 numérc du SAMLU, resta réservé aux urpences
vitakas, réelles ou ressenties.

5- Je peux demander i mon médecin de

venir chez moi si je préfére ne pas me
déplacer : Faux

WYous ne devez pas faire venir votre médecin alors que
rien ne justifie que wous ne puissiez vous rendre & son
cabinet :c'est trés cher 4 b fois pour kb sécurité socile
et pour vous. Désormais, sauf quelques exceptions, vous
n'étes plus rembourseé du déplcement et de
majoration de pric de B consulmtion 4 domicile. De
plus, pendant qu'il vient chez wous, le médecin ne peut
s'occuper dautres makdes.

6 - Je peux simplement aller voir mon

webddecin poir un consetl, méme fomqnf
je ne suis malade :\Vrai

Dans sen rile de consedller, votre medecin partklped b
préventian et peut vous alder,

‘nériques que nion
médecin me prescrit sont les mémes que
les autres mais moins chers : Vrai

Les médicaments génériques ont axactement les
mémes propriétés que les médicaments de marque des
Bbomatoires. |l s'agit de kb méme maolacule. Seulemeant, ik
sont moins chers et permettent de limiter les dapenses
de b sécurivé sociale.

&

¥
.} Wotre opinion nous intéresse pour comprendre et améliorer kb politigue de santé dans ke Mord-Pas-de-Calais
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Annexe 2 : Descriptif de 'enquéte SPQR

Population et méthode

Le systéme de soins est abordé dans cette étude sui-vant deux segments :
- le segment de médecine libérale de ville,
- le segment relatif a la médecine préventive.
La démarche a consisté en :
- la détermination des critéres d’appréciation de la qualité du systéme de soins par les usagers,
- I’élaboration du questionnaire et la réalisation de I'enquéte.

Détermination des critéres d’appréciation de la qualité de soins par les usagers
4 étapes ont servi a la détermination des critéres d’appréciation de la qualité de soins par les usagers :

1- UNE RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE PREALABLE

La bibliographie est en annexes.

2- LE CHOIX DE LA REALISATION D’UNE PRE-ENQUETE

La réalisation d’'une pré-enquéte par entretien téléphonique a permis de faire :

- une re-formulation, une sélection et une validation des items retenus a partir des entretiens.

Les 33 criteres de qualité pour la médecine de ville et les 28 items pour la prévention, identifiés a partir des
entretiens téléphoniques semi-directifs on fait I'objet, dans un premier temps, d’un travail de re-formulation et
de réduction puis, dans un second temps, d’une validation. La re-formulation, la réduction et la sélection des
critéeres de satisfaction de la Médecine de ville et de la prévention ont été réalisées en tenant compte des items
repérés dans la littérature.

- le calcul du nombre de sujets nécessaires® a I'enquéte en fonction du taux de participation lors des entretiens
(65 %).

3- LA POPULATION DE LA PRE-ENQUETE

Ont été enquétés les sujets de plus de 18 ans, susceptibles de se prononcer sur la médecine préventive ou la
Médecine de ville. Le nombre de personnes a interroger a été fixé a 30 pour cette premiére étape de I'étude.

4- LA METHODE D’ECHANTILLONNAGE ET LA REALISATION DE LA PRE-ENQUETE

La mesure de la satisfaction relative a la prévention sera appréciée suivant 2 types de questions :
- par la mesure de la satisfaction actuelle, globale, sur un critére donné,
- par la mesure du souhait de I'’enquété pour ce critére de qualité.

Le repérage des critéres "qualité" a été réalisé a partir d’entretiens semi-directifs concernant I'expérience des
usagers avec chaque segment du systeme de soins. L’avis sur le segment "Médecine de ville" ne sera recueilli
que si I'expérience du sujet avec ce segment date de moins de 1 an. Les entretiens ont duré environ 1 a 2
heures. Compte tenu de cette durée et des données de la littérature concernant la recherche de critéres "quali-
té" a partir d’entretiens, compte tenu des bases de sondage et des moyens disponibles, une technique de son-
dage aléatoire parait difficilement réalisable. Un sondage empirique par méthode de quotas est alors envisagé.
Les criteres de stratification retenus sont le sexe, I'dge et la catégorie socioprofessionnelle. En effet, la
consommation de soins varie en fonction de I’age, du sexe et de la situation socio-économique. Une étude ré-
cente du CREDES (Centre de Recherche, d'Etude et de Documentation en Economie de la Santé) montre que
ces différents facteurs sont liés a la consommation médicale : I'état de santé et les facteurs de risque associés,
I'age et le sexe, le mode de couverture sociale, I'activité et le milieu social?.

L’étude RHCP2S réalisée par 'ORS Nord - Pas-de-Calais en 1998° objectivait un lien entre la catégorie sociopro-
fessionnelle et le recours aux soins.

! Un nombre de sujets nécessaires pour une représentation régionale a été calculé (risques p et o, de premiére et de seconde espéce, fixés a
5 %).

2 Bocognano A, Dumesnil S, Frérot L, Grandfils N, Le Fur Ph, Sermet C. Santé, soins et protection sociale en 1998. Enquéte sur la santé et
la protection sociale - France 1998. Série résultats. Rapport n° 1282 Décembre 1999 ; 204 p.
http://www.credes.fr/Publications/Bulletins/QuestEco/pdf/gesnum24.pdf

% Lacoste O, Sampil M, Spinosi L et alii. La population et le systéme de soins. RHCP2S 1. Lille : ORS Nord — Pas-de-calais, 1999 ; 102 p.
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Les différentes PCS (Professions et Catégories Sociales) sont définies par I'INSEE (Institut National de la Statis-
tique et des Etudes Economiques) suivant 8 modalités :

PCS selon INSEE RGP 1999
1 |Agriculteurs-exploitants

2 |Artisans, commerc¢ants, chefs d'entreprise

3 [Cadres, professions intellectuelles supérieures
4 |Professions intermédiaires

5 |Employés

6 |Ouvriers

7 |Retraités

8

Autres sans activité professionnelle

La stratification par age est proposée en 3 modalités :
- 15-29 ans,

- 30-49 ans,

- plus de 50 ans.

Compte tenu de la taille de I’échantillon, certaines PCS ont été regroupées afin de diminuer le nombre de stra-
tes.

En tenant compte du sexe, de la PCS et de I'dge, on dispose de 30 strates. Le poids de chacune d'entre elles
dans la population régionale a été calculé.

PCS recodées en cing catégories

Agriculteurs exploitants et artisans
commercants, chefs d'entreprise

Cadres, professions intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires et employés
Ouvriers

Retraités et autres sans activité professionnelle

1

aldlwN

Spinosi L, Debeugny S, Lacoste O et alii. Perception et utilisation du systeme de soins, inégalités sociales de recours. RHCP2S II. Lille :
ORS Nord - Pas-de-Calais, 2000 ; 192 p.

Lacoste O, Spinosi L. Distance, proximité, accessibilité, attraction et recours de la population vis-a-vis du systéme de soins. RHCP2S IlI.
Lille : ORS Nord — Pas-de-Calais, 2002 ; 74 p.
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Age en Effectif Région Pourcentage de la
Strates Sexe trois Profession et Catégorie Sociale RGP INSEE population
classes 1999 régionale

1 Agriculteurs exploitants et artisans commercants, chefs d'entreprise 6451 0,2
2 Cadres, professions intellectuelles supérieures 10924 0,3
3 15a29 ans Professions intermédiaires et employés 71849 23
4 Quvriers 116248 3,6
5 Retraités et autres sans activité professionnelle 247682 7.8
6 Agriculteurs exploitants et artisans commercants, chefs d'entreprise 40592 1,3
7 Cadres, professions intellectuelles supérieures 60240 1,9
8 Hommes 30 a49 ans Professions intermédiaires et employés 178345 5,6
9 Ouvriers 259459 8,1
10 Retraités et autres sans activité professionnelle 27567 0,9
11 Agriculteurs exploitants et artisans commergants, chefs d'entreprise 22710 0,7
12 Cadres, professions intellectuelles supérieures 28116 0,9
13 plus de 50 ans Professions intermédiaires et employés 56510 18
14 Ouvriers 65492 21
15 Retraités et autres sans activité professionnelle 330029 10,3
16 Agriculteurs exploitants et artisans commercants, chefs d'entreprise 3296 0,1
17 Cadres, professions intellectuelles supérieures 8815 0,3
18 15a29 ans Professions intermédiaires et employés 134087 4,2
19 Ouvriers 21785 0,7
20 Retraités et autres sans activité professionnelle 273948 8,6
21 Agriculteurs exploitants et artisans commercants, chefs d'entreprise 16535 05
22 Cadres, professions intellectuelles supérieures 28428 0,9
23 Femmes 30 a49 ans Professions intermédiaires et employés 299125 9,4
24 Ouvriers 66462 21
25 Retraités et autres sans activité professionnelle 161291 51
26 Agriculteurs exploitants et artisans commercants, chefs d'entreprise 12118 04
27 Cadres, professions intellectuelles supérieures 9106 0,3
28 plus de 50 ans Professions intermédiaires et employés 86150 2,7
29 Ouvriers 17873 0,6
30 Retraités et autres sans activité professionnelle 527871 16,6

TOTAL 3189104 100%

Le choix a été fait de retenir une personne par strate. Le poids de chaque personne sera pondéré par la suite
par rapport au poids de sa strate.

Afin d'obtenir les 30 personnes requises dans les strates, un individu sera sélectionné a partir d'un ménage.

On appelle "ménage" I'ensemble des occupants d’'un méme logement (occupé comme résidence principale),
quels que soient les liens qui les unissent. Un ménage peut se réduire a une seule personne. Il comprend éga-
lement les personnes qui ont leur résidence personnelle dans le logement, mais qui séjournent au moment de
I'enquéte dans certains établissements (éléves internes des établissements d’enseignement, militaires...). Les
habitations mobiles ne font pas partie des résidences principales (mariniers, sans-abri).

Les personnes vivant dans les foyers-logements pour personnes agées font partie de la population des ména-
ges. La population hors ménage comprend : la population des collectivités (foyers pour travailleurs, étudiants
logés dans une cité universitaire, personnes agées vivant dans une maison de retraite ou un hospice, personnes
hospitalisées, membres d’'une communauté religieuse, personnes recueillies dans un centre d’hébergement,
foyers pour adultes handicapés), la population des établissements n’ayant pas de résidence personnelle et la
population des habitations mobiles.

La sélection des individus se fait par téléphone : une liste aléatoire de numéros de téléphone est générée a
partir de toutes les possibilités de numéros de téléphone en "03" actuels de la région. Cette méthode de sélec-
tion souffre d’'un défaut de couverture (puisqu'elle ne prend pas en compte les personnes ayant exclusivement
un téléphone portable ou celles qui sont sur liste rouge) et d’'un excés de couverture (certains numéros ne sont
pas attribués, ou sont attribués a des commerces, des hdpitaux...), enfin, une méme personne peut avoir 2
numéros de téléphone "fixe".

Lorsqu’'un ménage, contacté a partir des numéros de téléphone tirés au sort, accepte de participer a I'’enquéte,
il convient de rechercher dans ce ménage si une personne correspond aux criteres définis dans les différentes
strates (age, sexe, PCS). Les ménages sont appelés jusqu’a ce que les 30 personnes correspondant aux critéres
définis par chacune des 30 strates soient sélectionnées.
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Elaboration du questionnaire et réalisation de ’enquéte

Aprés avoir pris connaissance de la bibliographie — sur ce point la synthése de Ghadi et Naiditch s’est avérée
déterminante® - puis interrogé les 30 personnes, une liste des différents items qui ressortent a été élaborée ;
on retrouvera une partie de ces items dans le questionnaire définitif.

Un compte rendu de 4 pages définissant les objectifs de I'’étude et présentant des questions-réponses sur la
prévention et la Médecine de ville a auparavant été envoyé a 1 000 personnes de la région pour les informer
d’un éventuel appel téléphonique afin qu’elles participent a I'étude. Ces personnes, ayant la liberté de participer
ou non a I'’étude, ont été tirées au sort de maniére aléatoire dans la base de données téléphoniques disponible.
L’échantillon est stratifié selon les types de communes (urbain, périurbain et rural) et selon les arrondisse-
ments ; les personnes sont tirées au sort dans chaque strate. Au final, une fois le principe de leur participation
acceptée, un échantillon de 500 personnes a été interrogé par téléphone. La sélection de la personne a interro-
ger au sein du ménage se fait selon la date anniversaire la plus proche de la date de I'enquéte pour l'interrogé
et pour les personnes majeures.

Apres interrogation des 500 personnes nécessaires, on obtient la répartition de population selon les arrondis-
sements et les types de communes suivante :

Effectifs et pourcentages de population selon les arrondissements

Pourcentage de
. . Pourcentage de h
. Effectifs réels de . population
Arrondissements 'l f population dans N
I'échantillon . . apres
I'échantillon
redressement

Avesnes-sur-Helpe 34 6,80% 5,93%
Cambrai 39 7,80% 4,05%
Douai 31 6,20% 6,19%
Dunkerque 48 9,60% 9,40%
Lille 48 9,60% 29,53%
Valenciennes 44 8,80% 8,78%
Arras 44 8,80% 7,64%
Béthune 36 7,20% 7,11%
Boulogne-sur-Mer 32 6,40% 4,05%
Calais 38 7,60% 2,90%
Lens 36 7,20% 8,08%
Montreuil 34 6,80% 2,55%
Saint-Omer 36 7,20% 3,79%

Puisque la répartition de la population des 18 ans et plus dans la région et les arrondissements n’est pas tout a
fait la méme que celle de I'échantillon, les données ont été redressées.

La variable "poids" servant a redresser les données est égale a la proportion de la strate dans la région sur la
proportion de la strate dans I’échantillon.

Effectifs et pourcentages de population selon les types de communes

Pourcentage de
. . Pourcentage de h
Effectifs réels de . population
Type de commune . . population dans N
I'echantillon . . apreées
I'échantillon
redressement
Urbain 305 61,00% 76,26%
Périurbain 129 25,80% 18,60%
Rural 66 13,20% 5,14%

Il en est de méme pour la répartition selon le type de commune.

! Ghadi V, Naiditch M. L’information de 1’usager/consommateur sur la performance du systéme de soins. Revue bibliographique. Série

études, n°13, juin 2001, 19 p et ann.
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Annexe 3:

Recommandation Rec(2000)5 du Comité des Ministres aux Etats membres de I'Union européenne sur le
développement de structures permettant la participation des citoyens et des patients au processus
décisionnel concernant les soins de santé

Recommandation Rec(2000)5
du Comité des Ministres aux Etats membres
sur le développement de structures permettant la participation des citoyens
et des patients au processus décisionnel concernant les soins de santé
(adoptée par le Comité des Ministres le 24 février 2000,
lors de la 699°™ réunion des Délégués des Ministres)

Le Comité des Ministres, en vertu de l'article 15.b du Statut du Conseil de I'Europe,
Considérant que le but du Conseil de I'Europe est de réaliser une union plus étroite entre ses
membres et que ce but peut étre notamment poursuivi par I'adoption d'une action commune
dans le domaine de la Santé publique ;

Tenant compte de I'article 11 de la Charte sociale européenne concernant le droit a la protec-
tion de la santé ;

Rappelant I'article 3 de la Convention sur les droits de I'homme et la biomédecine, deman-
dant aux Parties contractantes d'assurer un « acces équitable a des soins de santé de qualité
appropriée » et l'article 10 déclarant que toute personne a le droit de connaitre toute infor-
mation recueillie sur sa santé ;

Considérant la Convention sur la protection des personnes a I'égard du traitement automati-
sé des données a caractére personnel (STE n° 108), la Recommandation n° R (97) 5 ainsi
que la Recommandation n° R (97) 17 sur le développement et la mise en ceuvre des syste-
mes d'amélioration de la qualité dans les soins de santé ;

Tenant compte du rapport de I'Assemblée parlementaire du Conseil de I'Europe sur les ins-
truments de la participation des citoyens dans la démocratie représentative (Doc. 7781
(1997));

Notant I'intérét que présentent pour la région européenne le programme Santé 21 de I'Orga-
nisation mondiale de la santé et ses récents documents directifs sur les droits du patient et la
participation du citoyen ;

Rappelant la Déclaration d'Amsterdam sur la promotion des droits des patients en Europe ;
Notant que la Charte de Ljubljana sur la réforme des systémes de santé, adoptée par I'OMS,
souligne la nécessité de disposer de systéemes de santé axés sur l'individu et permettant a
« I'opinion et au choix des citoyens d'exercer une influence décisive sur la facon dont les ser-
vices de santé sont congus et fonctionnent » ;

Notant en outre I'importance de la Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé (1986) et
de la Déclaration de Jakarta sur la promotion de la santé au XXle siecle (1997), qui énoncent
les principes généraux applicables en matiere de Santé publique ;

Reconnaissant que le patient devrait occuper une place centrale dans le systeme de santé ;
Considérant que les citoyens devraient de toute évidence participer aux décisions concernant
leur santé ;

Reconnaissant le droit fondamental des citoyens d'une société libre et démocratique a dé-
terminer les objectifs du secteur de la santé ;

Reconnaissant que les organisations d'entraide et civiques de patients, de consommateurs,
d'assurés et de citoyens jouent un rble important en tant que représentantes des intéréts
des utilisateurs de soins de santé et qu'elles ont pour missions principales d'offrir des servi-
ces et d'apporter un soutien a leurs membres ainsi que de défendre leurs intéréts ;
Considérant que la participation aux processus de décision se traduira par une adhésion du
public aux objectifs de la politique de santé ;

Considérant gqu'il incombe a chaque Etat membre de développer les connaissances générales
du public sur les problémes de santé, la promotion d’'un mode de vie sain, la prévention des
maladies et les différentes fagons d'assumer leurs responsabilités pour leur propre santé ;
Reconnaissant que le renforcement du rble des citoyens permet de dynamiser la démocratie
représentative, d'accroitre la cohésion sociale, d'améliorer le fonctionnement du systeme de
santé, d'assurer un meilleur équilibre entre les divers intéréts et d'établir un partenariat en-
tre les différents acteurs du systéme ;

Conscient que les interventions des patients et la participation du citoyen peuvent se réaliser
uniquement si les droits fondamentaux des patients sont mis en ceuvre et, qu'a son tour, la
participation des patients est un outil qui permet la pleine mise en ceuvre de ces droits dans
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la pratique quotidienne ;Reconnaissant qu'il existe plusieurs niveaux possibles d'intervention
des citoyens, depuis la capacité d'agir sur I'administration globale du systéme de santé et de
participer aux processus de décision jusqu'a la capacité de défendre des intéréts particuliers
par lI'intermédiaire d'organisations de patients ou de citoyens, en passant par la représenta-
tion au sein des conseils d'administration ou des organes exécutifs des établissements de
soins et par l'influence directe sur la prestation des soins de santé permise par la liberté de
choix,

Recommande aux gouvernements des Etats membres :

— de veiller a ce que la participation du citoyen soit prévue dans toutes les composantes du
systéme de santé aux niveaux national, régional et local, et qu'elle soit appliquée par tous
les opérateurs du systeme de santé, notamment les professionnels, les assureurs et les pou-
voirs publics ;

— de faire le nécessaire pour transposer dans leur législation les lignes directrices énoncées
dans l'annexe a la présente recommandation ;

— de créer des structures juridiques et de mettre en ceuvre des politiques en vue de favoriser
la participation du citoyen et de renforcer les droits du patient, des lors que cela n’existe pas
encore ;

— d'adopter des politiques visant a créer des conditions favorables au développement (du
point de vue du nombre d'adhérents, des orientations et des missions) des organisations ci-
viques d' « usagers » des soins de santé, des lors que celles-ci n’existent pas encore ;

- de soutenir une diffusion aussi large que possible de la présente recommandation et
son rapport explicatif, en particulier aupreés de toutes les personnes et organisations dont le
but est de participer aux processus de décision en matiére de santé.

Annexe a la Recommandation Rec(2000)5
Lignes directrices

I. La participation du citoyen et du patient en tant que processus démocratique

1. La possibilité pour les citoyens et les patients de participer, s'ils le souhaitent, aux proces-
sus de décision en matiere de santé doit étre considérée comme un droit fondamental faisant
partie intégrante de toute société démocratique.

2. Les gouvernements devraient élaborer des politiques et des stratégies visant a renforcer
les droits du patient et a favoriser la participation du citoyen a la prise de décisions en ma-
tiere de santé, et assurer leur diffusion, leur suivi et leur actualisation.

3. La participation du patient/citoyen devrait étre une composante a part entiere des syste-
mes de santé. A ce titre, elle constitue un volet indispensable des réformes en cours.

4. Les processus de décision devraient étre démocratisés par les mesures suivantes :

— répartition claire des responsabilités dans les décisions en matiére de santé ;

— influence adéquate de tous les groupes d’intéréts, ceux-ci n’étant pas limités a certaines
parties prenantes (professionnels, assureurs, etc.), mais incluant les associations civiques
qui se consacrent a différentes causes en rapport avec la santé ;

— acces du public aux débats politiques sur ces questions ;

— chaque fois que cela est possible, participation des citoyens dés le stade de la définition de
la problématique et de la mise au point consécutive des mesures ; la participation ne devrait
pas se limiter a la résolution de probléemes et au choix entre des solutions précongues.

5. Il faudrait recourir plus largement au débat public pour renforcer les mécanismes partici-
patifs.

Il. Information

6. Les informations sur les soins de santé et les processus de décision devraient étre large-
ment diffusées de maniére a faciliter la participation. Elles devraient étre aisément accessi-
bles, communiquées en temps opportun, compréhensibles et pertinentes.

7. Les gouvernements devraient améliorer et renforcer leur communication ; les stratégies
d’information devraient étre adaptées au groupe de population auquel elles s’adressent.

8. Il faudrait sensibiliser le public aux droits du patient au moyen de campagnes
d’'information périodiques et d’autres méthodes comme les permanences téléphoniques. Des
structures d’orientation appropriées devraient étre mises en place pour les patients qui sou-
haitent un complément d’information (sur leurs droits et les mécanismes permettant de les
faire valoir).

111. Politiques en faveur d'une participation active

9. Les gouvernements devraient créer des conditions favorables a la participation et a la res-
ponsabilisation dans les processus de décision en matiére de santé.

A cet effet, ils devraient :
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— instituer ou renforcer les mécanismes et/ou structures permettant cette participation ; étre
a I'écoute des patients et des citoyens devrait étre une préoccupation constante dans l'en-
semble du systéeme de santé, a tous les échelons administratifs et dans toutes les ramifica-
tions régionales, fédérales ou nationales des autorités sanitaires ;

— soutenir les procédures démocratiques pour désigner/sélectionner des représentants des
citoyens, notamment au sein des comités d'éthique, commissions sanitaires, conseils consul-
tatifs et autres structures chargées de prendre des décisions relatives a la santé ;

— associer les citoyens et les utilisateurs de soins de santé a la gestion de différentes structu-
res du systeme de santé ;

— instaurer une évaluation permanente des processus participatifs dynamiques dans lesquels
interviennent les citoyens et les patients ;

— faire en sorte que tous les groupes de population concernés aient la possibilité de participer
sur un pied d'égalité ;

— éliminer les obstacles financiers, géographiques et/ou culturels/linguistiques a la participa-
tion ;
— faciliter la participation des groupes fragiles en leur apportant une assistance supplémen-
taire ;

— institutionnaliser des services d'éducation et de formation destinés a développer la partici-
pation démocratique des citoyens.

10. Les gouvernements devraient adopter des politiques visant a mettre en place des condi-
tions favorables au développement (du point de vue du nombre d'adhérents, des orientations
et des missions) des organisations civiques d'«usagers» des soins de santé. lls devraient a
cette fin :

— créer un cadre juridique pour la participation des citoyens a la gestion des services de san-
té et des compagnies d'assurance ;

— mettre en place des conditions juridiques et fiscales qui facilitent la création et le fonction-
nement de ces organisations ; dans la mesure du possible, des subventions devraient étre
prévues sur le budget de la santé ;

— créer des conditions juridiques propres a favoriser le financement de telles organisations
par I'industrie, tout en évitant les conflits d’intérét ;

— stimuler, chaque fois que cela est possible, la coopération entre organisations tout en res-
pectant leur diversité ; les associations de citoyens s'occupant de questions de santé de-
vraient collaborer en vue de mettre au point des stratégies d'alliance ;

— aider ces organisations a offrir des services et a apporter un soutien au plus grand nombre
de personnes possible ;

— confier a ces organisations la mission d'informer leurs membres et le public sur des situa-
tions particulieres et/ou des questions générales relatives a la santé ;

— donner a ces organisations la place qui leur revient aux cotés des autres groupes d'intéréts
du secteur de la santé (organisations de professionnels, d'assureurs, etc.) ;

— encourager les débats démocratiques et éthiques au sein des associations ;

— développer des relations lisibles et transparentes entre les autorités publiques et les asso-
ciations.

11. Les mesures complémentaires suivantes devraient étre envisagées :

— publier un rapport annuel sur les progrés réalisés en matiere de participation du citoyen
aux processus de décision en matiere de santé ;

— veiller a ce que, dans tout contrat conclu avec les autorités publiques ou entre des opéra-
teurs clés du systéeme de santé, figure un engagement de développer la participation du ci-
toyen/patient ;

— donner aux professionnels de santé une formation en communication et aux méthodes de
participation ;

- mettre sur pied, en concertation avec les ONG, des programmes de recherche sur la parti-
cipation du citoyen/patient au processus de recherche dans le domaine de la santé, ainsi que
sur des mécanismes efficaces de participation aux processus de décision en santé.

1V. Mécanismes de participation

12. Les citoyens devraient étre associés a toutes les phases du processus législatif concer-
nant la santé : élaboration, mise en ceuvre et suivi de I'application des lois, y compris les
procédures ultérieures de révision. Cela peut se faire sous forme de participation a des
commissions et a des débats publics, a chaque fois que cela est possible.

13. Les citoyens/patients devraient avoir la possibilité de participer a la définition des priori-
tés en matiere de santé.

A cette fin, les divers aspects de la définition des priorités devraient étre bien expliqués afin
que les citoyens puissent participer en toute connaissance de cause et avec discernement.
Les finalités, les conséquences et les responsabilités attachées a ces choix doivent étre clai-
rement exposées, de méme que leurs implications sur le plan de I'affectation des ressources,
de la réorganisation du systéme de santé et des relations entre ses différentes composantes.
14. Le point de vue et les attentes des patients devraient étre pris en compte lors de I'éva-
luation de la qualité des soins de santé. Les patients devraient participer a I'évaluation in-
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terne et intervenir dans I'évaluation externe par l'intermédiaire des associations de patients.
Les contrats passés avec les prestataires de services devraient comprendre une clause obli-
gatoire a cet effet.

15. Les patients et leurs organisations devraient avoir acces a des mécanismes appropriés,
éventuellement complétés par un mécanisme de supervision par un organe indépendant,
pour faire valoir leurs droits dans des cas particuliers.

Pour étre efficaces, ces mécanismes devraient étre multiples et comprendre des formes de
conciliation et de médiation. Les procédures formalisées de plaintes devraient étre simples et
facilement accessibles. Les obstacles financiers préjudiciables a I'égalité d'accés a ces méca-
nismes devraient étre éliminés, soit en rendant l'acceés gratuit, soit en accordant des aides
aux personnes a faible revenu désireuses d’utiliser ces services.

16. Il faudrait recueillir et analyser systématiquement les plaintes des patients pour réunir
des informations sur la qualité des soins et déceler les secteurs et aspects nécessitant des
ameéliorations.
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Annexe 4 : Charte d'Ottawa, 1986

Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé, 1986
Promotion de la santé

La promotion de la santé est le processus qui confere aux populations les moyens d'assurer
un plus grand contréle sur leur propre santé, et d'améliorer celle-ci. Cette démarche reléve
d'un concept définissant la "santé" comme la mesure dans laquelle un groupe ou un individu
peut d'une part, réaliser ses ambitions et satisfaire ses besoins et, d'autre part, évoluer avec
le milieu ou s'adapter a celui-ci.

La santé est donc pergue comme une ressource de la vie quotidienne, et non comme le but
de la vie ; il s'agit d'un concept positif mettant en valeur les ressources sociales et individuel-
les, ainsi que les capacités physiques. Ainsi donc, la promotion de la santé ne reléve pas seu-
lement du secteur sanitaire : elle dépasse les modes de vie sains pour viser le bien-étre.
Conditions préalables a la santé

Les conditions et ressources préalables sont, en matiére de santé : la paix, un abri, de la
nourriture et un revenu. Toute amélioration du niveau de santé est nécessairement solide-
ment ancrée dans ces éléments de base.

Promouvoir l'idée

Une bonne santé est une ressource majeure pour le progres social, économique et individuel,
tout en constituant un aspect important de la qualité de la vie. Les facteurs politiques, éco-
nomiques, sociaux, culturels, environnementaux, comportementaux et biologiques peuvent
tous intervenir en faveur ou au détriment de la santé. La démarche de promotion de la santé
tente de rendre ces conditions favorables par le biais de la promotion des idées.

Conférer les moyens

La promotion de la santé vise I'égalité en matiere de santé. Ses interventions ont pour but de
réduire les écarts actuels caractérisant I'état de santé, et d'offrir tous les individus les mémes
ressources et possibilités pour réaliser pleinement leur potentiel santé. Cela comprend une
solide fondation dans un milieu apportant son soutien, l'information, les aptitudes et les pos-
sibilités permettant de faire des choix sains. Les gens ne peuvent réaliser leur potentiel de
santé optimal s'ils ne prennent pas en charge les éléments qui déterminent leur état de san-
té. En outre, cela doit s'appliquer également aux hommes et aux femmes.

Servir de médiateur

Seul, le secteur sanitaire ne saurait offrir ces conditions préalables et ces perspectives favo-
rables a la santé. Fait encore plus important, la promotion de la santé exige I'action concer-
tée de tous les intervenants : les gouvernements, le secteur de la santé et les domaines so-
ciaux et économiques connexes, les organismes bénévoles, les autorités régionales et
locales, I'industrie et les médias.

Les gens de tous milieux interviennent en tant qu'individus, familles et communautés. Les
groupements professionnels et sociaux, tout comme les personnels de santé, sont particulie-
rement responsable de la médiation entre les intéréts divergents, en faveur de la santé.

Les programmes et stratégies de promotion de la santé doivent étre adaptés aux besoins et
possibilités locaux des pays et régions, et prendre en compte les divers systemes sociaux,
culturels et économiques.

L'intervention en promotion de la santé signifie que I'on doit :

Elaborer une politique publique saine

La promotion de la santé va bien au-dela des soins. Elle inscrit la santé a I'ordre du jour des
responsables politiques des divers secteurs en les éclairant sur les conséquences que leurs
décisions peuvent avoir sur la santé, et en leur faisant admettre leur responsabilité a cet
égard.

Une politique de promotion de la santé combine des méthodes différentes mais complémen-
taires, et notamment : la Iégislation, les mesures fiscales, la taxation et les changements or-
ganisationnels. Il s'agit d'une action coordonnée qui conduit a la santé, et de politiques fisca-
les et sociales favorisant une plus forte égalité. L'action commune permet d'offrir des biens
et services plus sains et moins dangereux, des services publics favorisant davantage la san-
té, et des milieux plus hygiéniques et plus plaisants.

La politique de promotion de la santé suppose l'identification des obstacles génant I'adoption
des politiques publiques saines dans les secteurs non sanitaires, ainsi que la détermination
des solutions. Le but doit étre de rendre les choix sains les plus faciles pour les auteurs des
politiques également.

Créer des milieux favorables
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Nos sociétés sont complexes et interreliées, et I'on ne peut séparer la santé des autres ob-
jectifs. Le lien qui unit de fagon inextricable les individus et leur milieu constitue la base
d'une approche socio-écologique de la santé. Le grand principe directeur menant le monde,
les régions, les nations et les communautés est le besoin d'encourager les soins mutuels, de
veiller les uns sur les autres, de nos communautés et de notre milieu naturel. Il faut attirer
I'attention sur la conservation des ressources naturelles en tant que responsabilité mondiale.
L'évolution des schémes de la vie, du travail et des loisirs doit étre une source de santé pour
la population, et la fagon dont la société organise le travail doit permettre de la rendre plus
saine. La promotion de la santé engendre des conditions de vie et de travail sQres, stimulan-
tes, plaisantes et agréables.

L'évaluation systématique des effets du milieu sur la santé, et plus particulierement dans les
domaines de la technologie, de I'énergie et de l'urbanisation, qui évoluent rapidement - est
indispensable ; de plus, elle doit étre suivie d'une intervention garantissant le caractére posi-
tif de ces effets. La protection des milieux naturels et artificiels et la conservation des res-
sources naturelles doivent recevoir une attention majeure dans toute stratégie de promotion
de la santé.

Renforcer I'action communautaire

La promotion de la santé procéde de la participation effective et concréete de la communauté
a la fixation des priorités, a la prise des décisions et a I'élaboration des stratégies de planifi-
cation, pour atteindre un meilleur niveau de santé.

La promotion de la santé puise dans les ressources humaines et physiques de la communau-
té pour stimuler I'indépendance de I'individu et le soutien social, et pour instaurer des sys-
téemes souples susceptibles de renforcer la participation et le controle du public dans les
questions sanitaires. Cela exige I'acces illimité et permanent aux informations sur la santé,
aux possibilités de santé et a I'aide financiéere.

Acquérir des aptitudes individuelles

La promotion de la santé soutient le développement individuel et social en offrant des infor-
mations, en assurant I'éducation pour la santé et en perfectionnant les aptitudes indispensa-
bles a la vie. Ce faisant, elle permet aux gens d‘exercer un plus grand contréle sur leur pro-
pre santé, et de faire des choix favorables a celle-ci.

Il est crucial de permettre aux gens d'apprendre pendant toute leur vie et de se préparer a
affronter les diverses étapes de cette derniére. Cette démarche doit étre accomplie a I'école,
dans les foyers, au travail et dans le cadre communautaire, par les organismes profession-
nels, commerciaux et bénévoles, et dans les institutions elles-mémes.

Réorienter les services de santé

Dans le cadre des services de santé, la tdche de promotion est partagée entre les particu-
liers, les groupes communautaires, les professionnels de la santé, les institutions offrant les
services, et les gouvernements. Tous doivent ceuvrer ensemble a la création d'un systéme de
soins servant les intéréts de la santé.

Le réle du secteur sanitaire doit abonder de plus en plus dans le sens de la promotion de la
santé, au-dela du mandat exigeant la prestation des soins médicaux. Ce secteur doit se do-
ter d'un nouveau mandat comprenant le plaidoyer pour une politique sanitaire multisecto-
rielle, ainsi que le soutien des individus et des groupes dans I'expression de leurs besoins de
santé et dans I'adoption de modes de vie sains.

La réorientation des services de santé exige également une attention accrue a I'égard de la
recherche sanitaire, ainsi que des changements au niveau de I'éducation et de la formation
professionnelles. Ceci doit mener a un changement d'attitude et d'organisation au sein des
services de santé, recentrés sur I'ensemble des besoins de I'individu percu globalement.
Entrer dans I'avenir

La santé est engendrée et vécue dans les divers cadres de la vie quotidienne : la ou I'on ap-
prend, ou I'on travaille, ou I'on joue et ou I'on aime. Elle résulte des soins que I'on s'accorde
et que l'on dispense aux autres, de l'aptitude a prendre des décisions et a contrdler ses
conditions de vie, et de I'assurance que la société dans laquelle on vit offre a tous ses mem-
bres la possibilité de jouir d'un bon état de santé.

L'intérét pour autrui, I'approche holistique et I'écologie sont des éléments indispensables a la
conceptualisation et a I'élaboration des stratégies de promotion de la santé. Ainsi donc, les
auteurs de ces stratégies doivent adopter comme principe directeur le fait que, a tous les ni-
veaux de la planification, de la mise en ceuvre et de I'évaluation de la promotion de la santé,
hommes et femmes sont des associés égaux.

L'engagement face a la promotion de la santé

Les participants de cette conférence s'engagent :

a intervenir dans le domaine des politiques publiques saines et a plaider en faveur d'un en-
gagement politique clair en ce qui concerne la santé et I'égalité dans tous les secteurs ;

a contrer les pressions exercées en faveur des produits dangereux, des milieux et conditions
de vie malsains ou d'une nutrition inadéquate ; ils s'engagent également a attirer I'attention
sur les questions de Santé publique telles que la pollution, les risques professionnels, le lo-
gement et les peuplements ;
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a combler les écarts de niveau de santé dans les sociétés et a lutter contre les inégalités
produites dans ce domaine par les régles et pratiques des sociétés ;

a reconnaitre que les individus constituent la principale ressource sanitaire, a les soutenir et
a leur donner les moyens de demeurer en bonne santé, eux, leurs familles et leurs amis; ils
s'engagent également a accepter la communauté comme le principal porte-parole en matiere
de santé, de conditions de vie et de bien-étre ;

a réorienter les services de santé et leurs ressources au profit de la promotion de la santé, et
a partager leur pouvoir avec d'autres secteurs, d'autres disciplines et, ce qui est encore plus
important, avec la population elle-méme ;

a reconnaitre que la santé et son maintien constituent un investissement social majeur, et a
traiter la question écologique globale que représentent nos modes de vie.

Les participants de la Conférence prient instamment toutes les personnes intéressées de se
joindre a eux dans leur engagement en faveur d'une puissante alliance pour la Santé publi-
que.

Appel pour une action internationale

La Conférence demande a I'Organisation mondiale de la santé et aux autres organismes in-
ternationaux de plaider en faveur de la promotion de la santé, dans le cadre de tous les fo-
rums appropriés, et d'aider les pays a établir des programmes et stratégies de promotion de
la santé.

Les participants de la Conférence sont fermement convaincus que si les gens de tous milieux,
les organismes non gouvernementaux, les associations bénévoles, les gouvernements, I'Or-
ganisation mondiale de la Santé et toutes les autres instances concernées s'unissent pour
lancer des stratégies de promotion de la santé conformes aux valeurs morales et sociales in-
hérentes a cette CHARTE, la Santé pour tous d'ici I'an 2000 deviendra une réalité.
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Annexe 5 : Déclaration d’Alma-Ata, 1978

Déclaration d”Alma-Ata
Conférence internationale sur les soins de santé primaires, OMS, 1978

La Conférence internationale sur les soins de santé primaires réunie a Alma-Ata ce douze
septembre mil neuf cent soixante-dix-huit, soulignant la nécessité d’'une action urgente de
tous les gouvernements, de tous les personnels des secteurs de santé et du développe-
ment ainsi que de la communauté mondiale pour protéger et promouvoir la santé de tous
les peuples du monde, déclare ce qui suit.

I. La Conférence réaffirme avec force que la santé, qui est un état de complet bien-étre
physique, mental et social et ne consiste pas seulement en l'absence de maladie ou
d’infirmité, est un droit fondamental de I’étre humain, et que I'accession au niveau de san-
té le plus élevé possible est un objectif social extrémement important qui intéresse le
monde entier et suppose la participation de nombreux secteurs socio-économiques autres
que celui de la santé.

Il. Les inégalités flagrantes dans la situation sanitaire des peuples, aussi bien entre pays
développés et pays en développement qu’a I'intérieur méme des pays, sont politiguement,
socialement et économiquement inacceptables et constituent de ce fait un sujet de préoc-
cupation commun a tous les pays.

I11. Le développement économique et social, fondé sur un nouvel ordre économique inter-
national, revét une importance fondamentale si I'on veut donner a tous le niveau de santé
le plus élevé possible et combler le fossé qui sépare, sur le plan sanitaire, les pays en dé-
veloppement des pays développés. La promotion et la protection de la santé des peuples
sont la condition sine qua non d’un progrés économique et social soutenu en méme temps
qu’elles contribuent a une meilleure qualité de la vie et a la paix mondiale.

IV. Les hommes ont le droit et le devoir de participer individuellement et collectivement a
la planification et a la mise en ceuvre des mesures de protection sanitaire qui leur sont
destinées.

V. Les gouvernements ont vis-a-vis de la santé des populations une responsabilité dont ils
ne peuvent s’acquitter qu’en assurant des prestations sanitaires et sociales adéquates.
L'un des principaux objectifs sociaux des gouvernements, des organisations internationales
et de la communauté internationale tout entiére au cours des prochaines décennies doit
étre de donner a tous les peuples du monde, d’ici a I'an 2000, un niveau de santé qui leur
permette de mener une vie socialement et économiquement productive. Les soins de santé
primaires sont le moyen qui permettra d’atteindre cet objectif dans le cadre d’'un dévelop-
pement empreint d’un véritable esprit de justice sociale.

VI. Les soins de santé primaires sont des soins essentiels fondés sur des méthodes et des
techniques pratiques, scientifiguement valables et socialement acceptables, rendus univer-
sellement accessibles aux individus et aux familles au sein de la communauté grace a leur
pleine participation, et a un co(t que la communauté et le pays peuvent supporter a tous
les stades de leur développement et dans un esprit d’autoresponsabilité et
d’autodétermination. lls font partie intégrante tant du systéme de santé national dont ils
sont la cheville ouvriere et le foyer principal que du développement économique et social
général de la communauté. lls sont le premier niveau de contact des individus, de la fa-
mille et de la communauté avec le systeme national de santé, rapprochant le plus possible
les soins de santé de I’endroit ou les gens vivent et travaillent, et ils constituent le premier
élément d’un processus continu de protection sanitaire.

VII. Les soins de santé primaires :

1. refletent les conditions économiques et les caractéristiques socioculturelles et politiques
du pays et des communautés dont ils émanent et sont fondés sur I'application des résul-
tats pertinents de la recherche sociale et biomédicale et de la recherche sur les services de
santé, ainsi que sur I'expérience de la Santé publique;

2. visent a résoudre les principaux probléemes de santé de la communauté, en assurant les
services de promotion, de prévention, de soins et de réadaptation nécessaires a cet effet;
3. comprennent au minimum : une éducation concernant les problemes de santé qui se
posent ainsi que les méthodes de prévention et de lutte qui leur sont applicables, la pro-
motion de bonnes conditions alimentaires et nutritionnelles, un approvisionnement suffi-
sant en eau saine et des mesures d’assainissement de base, la protection maternelle et in-
fantile y compris la planification familiale, la vaccination contre les grandes maladies
infectieuses, la prévention et le contréle des endémies locales, le traitement des maladies
et lésions courantes et la fourniture de médicaments essentiels;
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4. font intervenir, outre le secteur de la santé, tous les secteurs et domaines connexes du
développement national et communautaire, en particulier I'agriculture, I'élevage, la pro-
duction alimentaire, I'industrie, I'’éducation, le logement, les travaux publics et les commu-
nications, et requiérent I'action coordonnée de tous ces secteurs;

5. exigent et favorisent au maximum l'autoresponsabilité de la collectivité et des individus
et leur participation a la planification, a I'organisation, au fonctionnement et au contrdle
des soins de santé primaires, en tirant le plus large parti possible des ressources locales,
nationales et autres, et favorisent a cette fin, par une éducation appropriée, I'aptitude des
collectivités a participer;

6. doivent étre soutenus par des systéemes d’orientation/recours intégrés, fonctionnels et
se soutenant mutuellement, afin de parvenir a I'amélioration progressive de services médi-
co-sanitaires complets accessibles a tous et accordant la priorité aux plus démunis;

7. font appel tant a I'échelon local qu’a celui des services de recours aux personnels de
santé — médecins, infirmiéres, sages-femmes, auxiliaires et agents communautaires, selon
le cas, ainsi que, s'il y a lieu, praticiens traditionnels — tous formés socialement et techni-
quement pour travailler en équipe et pour répondre aux besoins de santé exprimés par la
collectivité.

VIII. Tous les gouvernements se doivent d’élaborer au plan national des politiques, des
stratégies et des plans d’action visant a introduire et a maintenir les soins de santé primai-
res dans un systeme national de santé complet et a les coordonner avec I'action d’autres
secteurs. A cette fin, il sera nécessaire que s’affirme une volonté politique, pour mobiliser
les ressources du pays et utiliser rationnellement les ressources extérieurs disponibles.

IX. Tous les pays se doivent de coopérer dans un esprit de solidarité et de service en vue
de faire bénéficier des soins de santé primaires I'ensemble de leur population, puisque
I'accession de la population d’'un pays donné a un niveau de santé satisfaisant intéresse di-
rectement tous les autres pays et profite a tous. Dans ce contexte, le rapport conjoint
FISE/OMS sur les soins de santé primaires constitue une base solide pour I'avenir du déve-
loppement et du fonctionnement des soins de santé primaires dans le monde entier.

X. L’humanité tout entiére pourra accéder a un niveau acceptable de santé en I'an 2000 si
I'on utilise de fagcon plus compléte et plus efficace les ressources mondiales dont une part
considérable est actuellement dépensée en armements et en conflits armés. Une politique
authentique d’indépendance, de paix, de détente et de désarmement pourrait et devrait
permettre de dégager des ressources supplémentaires qui pourraient trés utilement étre
consacrées a des fins pacifiques et en particulier a I'accélération du développement éco-
nomique et social dont les soins de santé primaires, qui en sont un élément essentiel, de-
vraient recevoir la part qui leur revient.

La Conférence internationale sur les soins de santé primaires demande instamment que
soit lancée d’urgence, aux plans national et international, une action efficace pour déve-
lopper et mettre en ceuvre les soins de santé primaires dans le monde entier et, en parti-
culier, dans les pays en développement, conformément a I'esprit de la coopération techni-
que et d’'un nouvel ordre économique international. Elle appelle les gouvernements, I'OMS
et le FISE et les autres organisations internationales ainsi que les organismes multilatéraux
et bilatéraux, les organisations non gouvernementales, les organismes de financement,
tous les personnels de santé et I'’ensemble de la communauté mondiale & appuyer au plan
national et international I'engagement de promouvoir les soins de santé primaires et a lui
fournir un soutien technique et financier accru, en particulier dans les pays en développe-
ment. La Conférence les exhorte tous a collaborer pour instaurer, développer et maintenir
les soins de santé primaires conformément a I'esprit et a la lettre de la présente déclara-
tion.
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Annexe 6 : Déclaration d’Amsterdam, 1994

Déclaration d’Amsterdam sur la promotion des droits des patients en Europe.
OMS, 1994.

Préambule

Le mouvement en faveur d’une élaboration et d’'une application plus complétes des droits
des patients s’est constitué en Europe sous l'influence de considérations d’ordre social,
économique, culturel, éthique et politique. Des conceptions nouvelles et plus positives a ce
sujet ont été préconisées. Ce mouvement refléte en partie la place centrale que les Etats
membres accordent, dans leurs programmes d’action au respect de la personne et a la no-
tion d’équité en matiere de santé. En conséquence, l'accent est mis davantage sur
I’encouragement au choix individuel, sur la possibilité d’exercer librement ce choix et sur
I'engagement a mettre en place des mécanismes susceptibles d’assurer la qualité des
soins...

S’agissant des droits des patients, il convient d’établir une distinction entre les droits so-
ciaux et les droits individuels. Les droits sociaux dans le domaine de la santé ont trait a
I'obligation de la société, assumée ou appliquée par I'Etat ou d’autres organismes publics
ou privés, d’assurer des soins de santé convenables a I'ensemble de la population. La mise
a disposition de services convenables a une population, quant a leur capacité, leur variété
et leur perfectionnement technologique et de spécialisation, dépend de facteurs politiques,
sociaux, culturels et économiques. Ces droits sociaux concernent aussi I’égalité d’acces aux
soins de santé pour I'ensemble de la population d’'un pays ou autre entité territoriale, et
I’élimination d’obstacles discriminatoires injustifiés, qu’ils aient un caracteéere financier, géo-
graphique, culturel, social ou psychologique...

Les droits sociaux sont d’usage collectif et dépendent du niveau de développement d’une
société donnée. lls sont aussi, dans une certaine mesure, tributaires de choix politiques
concernant les priorités de développement de cette société.

Par contre, les droits individuels ont plus volontiers un caractére absolu et, lorsqu’ils sont
rendus effectifs, il est possible d’en obtenir la mise en ceuvre au nom d’'un patient. Ces
droits portent sur des domaines tels que l'intégrité de la personne, le respect de la vie pri-
vée et les convictions religieuses. Bien que ce texte évoque aussi les droits sociaux, il
porte principalement sur les droits individuels. Les fondements conceptuels de cette appro-
che des droits des patients proviennent pour I'essentiel des déclarations intergouverne-
mentales sur les droits et libertés de I'’étre humain.

L’intention n’est donc pas de créer de nouveaux droits, mais de promouvoir leur mise en
ceuvre, au moyen d’un énoncé cohérent et complet, dans le domaine des soins de santé.
Pour des raisons analogues, le texte n’aborde pas les droits, obligations et responsabilités
a caractere général, qui font I'objet de la Iégislation et de la jurisprudence de chaque pays.
Les exceptions aux droits des patients sont généralement prévues dans la loi. La regle
primordiale est que les patients ne peuvent étre soumis qu’aux limitations qui sont compa-
tibles avec les instruments relatifs aux droits de I’homme, et ce, conformément a une pro-
cédure prescrite par la loi. Dans la pratique, il s’agit des limitations applicables pour des
raisons d’ordre public, de Santé publique et liées aux droits de ’homme d’autres person-
nes.

1. Droits de I’lhomme et valeurs humaines dans les soins de santé

Les instruments cités dans I'introduction sont aussi applicables spécifiguement dans le ca-
dre des soins de santé et, par conséquent, les valeurs humaines qui y sont exprimées doi-
vent étre présentes dans le systeme de santé. Lorsque des limitations exceptionnelles sont
apportées aux droits des patients, elles doivent étre conformes aux instruments relatifs
aux droits de I’lhomme et doivent avoir un fondement juridique dans la Iégislation du pays
considéré. En outre, les droits énoncés ci-apreés ont pour corollaire le devoir d’agir en te-
nant didment compte de la santé et des droits identiques d’autrui.

1. Chacun a le droit au respect de sa personne en tant qu‘étre humain.

2. Chacun a le droit a 'auto-détermination.

3. Chacun a droit a I'intégrité physique et mentale et a la sécurité de sa personne.

4. Chacun a droit au respect de sa vie privée.

5. Chacun a droit au respect de ses valeurs morales et culturelles et de ses convictions re-
ligieuses et philosophiques.
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6. Chacun a droit a la protection de sa santé par des mesures appropriées de prévention
des maladies et de soins, et aux moyens d’atteindre le meilleur état de santé dont il est
capable.

2. Information

1. L'information sur les services de santé et leur utilisation optimale doit étre mise a la
disposition du public pour que tous les intéressés en bénéficient.

2. Les patients ont le droit d’étre pleinement informés de leur état de santé, y compris des
données médicales qui s’y rapportent; des actes médicaux envisagés, avec les risques et
avantages qu’ils comportent, et des possibilités thérapeutiques alternatives, y compris des
effets d’'une absence de traitement et du diagnostic, du pronostic et des progrés du traite-
ment.

3. L'information ne peut qu’exceptionnellement étre soustraite au patient lorsque I'on a de
bonnes raisons de penser qu’elle lui causerait un dommage grave et que des effets positifs
évidents ne peuvent en étre attendus.

4. L’'information doit étre communiquée au patient sous une forme adoptée a sa faculté de
compréhension avec un minimum de termes techniques d’usage peu courant. Lorsque le
patient ne parle pas la langue courante, il faudrait pouvoir lui assurer une interprétation de
cette information.

5. Les patients ont le droit de ne pas étre informés, sur leur demande expresse.

6. Les patients ont le droit de choisir une personne qui, le cas échéant, devrait recevoir
I'information en leur nom.

7. Les patients devraient avoir la possibilité de prendre un deuxieme avis médical.

8. Lors de leur admission dans un établissement de soins, les patients devraient étre in-
formés de l'identité et du statut professionnel des personnes qui les soignent, ainsi que
des regles et usages susceptibles d’avoir une influence sur leur séjour et sur les soins.

9. A leur sortie d’'un établissement de soins, les patients devraient pouvoir, sur leur de-
mande, obtenir un résumé écrit du diagnostic, du traitement et des soins les concernant.

3. Consentement

1. Aucun acte médical ne peut étre pratiqué sans le consentement éclairé préalable du pa-
tient.

2. Un patient a le droit de refuser un acte médical ou de I'interrompre. La portée d'un tel
refus ou d’une telle interruption doit lui étre clairement exposée.

3. Quand un patient est dans l'incapacité d’exprimer sa volonté, alors qu’'un acte médical
s’'impose d’urgence, son consentement peut étre présumé, sauf s’il appert d’une manifes-
tation de volonté antérieure que le consentement serait refusé en pareil cas.

4. Lorsque le consentement d’'un représentant légal est requis et qu’un acte médical
s'impose d’urgence, cet acte peut étre pratiqué, s’il n’est pas possible d’obtenir a temps le
consentement du représentant.

5. Lorsque le consentement d’un représentant légal est requis, le patient, qu’il soit mineur
ou adulte, doit néanmoins étre associé a la prise de décision, dans toute la mesure ou ses
capacités le permettent.

6. Si un représentant légal refuse de donner son consentement alors que le médecin ou
autre dispensateur de soins estime qu’un acte est a pratiquer dans I'intérét du patient, la
décision doit étre renvoyée a un tribunal ou soumise a quel qu’autre procédure d’arbitrage.
7. Dans toutes les autres situations ou le patient se trouve dans l'incapacité de donner un
consentement éclairé et ou aucun représentant légal n’a été désigné par le patient a cet
effet, des mesures appropriées doivent étre prises pour mettre en place une procédure
permettant d’aboutir & une décision de substitution sur la base de ce qui est connu et,
dans toute la mesure du possible, de ce qui peut étre présumé des veeux du patient.

8. Le consentement du patient est requis pour la conservation et l'utilisation de toutes
substances provenant de son corps. Le consentement peut étre présumé lors de
I'utilisation extemporanée de ces substances au cours du diagnostic, du traitement et des
soins a ce méme patient.

9. Le consentement éclairé du patient est nécessaire pour toute participation a
I’'enseignement clinique.

10. Le consentement éclairé du patient est nécessaire pour toute participation a une activi-
té de recherche scientifique. Tous les protocoles doivent étre soumis aux procédures ap-
propriées de surveillance éthique. Aucun travail de recherche ne peut porter sur des per-
sonnes incapables d’exprimer leur volonté, sauf si le consentement d’un représentant légal
a été obtenu et si cette recherche pouvait bénéficier au patient.

A titre d’exception a la regle d’exigence d’un intérét pour le patient, une personne en état
d’incapacité peut faire I'objet d’'une recherche d’observation, sans intérét direct pour elle,
pour autant gu’elle n’émette pas d’objection, que le risque ou la géne soit minime, que la
recherche ait une valeur significative, et qu’aucune autre méthode, et aucun autre sujet ne
soient disponibles.
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4. Confidentialité et respect de la vie privée

1. Toutes les informations concernant I’état de santé d’un patient, sa situation médicale, le
diagnostic, le pronostic et le traitement, ainsi que toutes autres informations de caractére
personnel, doivent étre tenues confidentielles, méme apreés le déces.

2. Des informations confidentielles ne peuvent étre divulguées que si le patient y consent
explicitement ou si la loi I'autorise expressément. Le consentement peut étre présumé
lorsque les informations sont communiquées a d’autres dispensateurs de soins participant
au traitement du patient.

3. Toutes les données identifiables concernant un patient doivent étre protégées, le dispo-
sitif de protection devant étre adapté au mode de stockage choisi. Les substances humai-
nes a partir desquelles des données identifiables peuvent étre obtenues, doivent égale-
ment étre protégées.

4. Les patients ont le droit d’accéder a leur dossier médical y compris aux données techni-
ques, ainsi qu’a tout autre document relatif au diagnostic, au traitement et aux soins les
concernant, et de recevoir copie de la totalité ou d’'une partie de ces dossiers. Cet accés ne
s’applique pas aux données relatives a des tiers.

5. Les patients ont le droit de demander que soient corrigées, complétées, supprimées,
précisées et/ou mises a jour, les données de caractére personnel ou médical les concer-
nant, lorsqu’elles sont inexactes, incomplétes, ambigués ou périmées, ou sans rapport
avec les besoins du diagnostic, du traitement et des soins.

6. L'ingérence dans la vie privée et familiale d’'un patient n’est pas admissible a moins
gu’elle puisse étre justifiée comme étant nécessaire pour le diagnostic, le traitement et les
soins et que le patient y consente.

7. La pratique des actes médicaux doit respecter I'intimité de la personne. Un acte donné
n’est exécuté qu’en présence des seules personnes nécessaires pour le pratiquer, sauf si le
patient consent expressément, ou demande, a ce qu’il en soit autrement.

8. Les patients admis dans des établissements de soins ont le droit de s’attendre a ce que
les locaux soient aménagés de fagon a assurer leur intimité, en particulier lorsque des soi-
gnants leur prodiguent des soins personnels ou procédent a des examens ou a des actes
thérapeutiques.

5. Soins et traitements

1. Chacun a le droit de recevoir les soins correspondant a ses besoins, y compris des me-
sures préventives et des activités de promotion de la santé. Les services devraient étre
disponibles en permanence et accessibles a tous dans des conditions d’équité, sans discri-
mination, et en fonction des ressources financiéres, humaines et matérielles que la société
peut y consacrer.

2. Les patients ont un droit collectif a étre représentés a chaque niveau du systeme de
santé a propos des questions relatives a la planification et a I’évaluation des services, y
compris la gamme, la qualité et le fonctionnement des prestations et services.

3. Les patients ont droit a des soins de qualité, caractérisés a la fois par des standards
techniques élevés et des relations humaines satisfaisantes avec les soignants.

4. Les patients ont droit a la continuité des soins, incluant une coopération entre tous les
soignants et/ou les établissements participant au diagnostic, au traitement et aux soins.

5. Lorsque des soignants sont tenus de choisir entre des patients justiciables d’un traite-
ment particulier qui ne peut étre offert a tous, les patients ont droit a ce qu’'une méthode
équitable de sélection leur soit appliquée. Ce choix doit se fonder sur des criteres médi-
caux et étre fait sans discrimination.

6. Les patients ont le droit de choisir leur médecin ou autre dispensateur de soins, ainsi
que I'établissement de soins et d’en changer dans la mesure ou cela est compatible avec le
fonctionnement du systeme de santé.

7. Lorsque le séjour d’'un patient dans un établissement de soins n’est plus justifié par des
raisons médicales, ce patient a droit a des explications complétes avant d’étre transféré
vers un autre établissement ou renvoyé chez lui. Le transfert ne peut avoir lieu qu’aprés
gu’un autre établissement de soins ait accepté de le recevoir. Lorsque le patient est ren-
voyé chez lui et que son état I'exige, des services communautaires et de soins a domicile
devraient étre disponibles.

8. Les patients ont le droit d’étre traités avec dignité en ce qui concerne le diagnostic, le
traitement et les soins, qui doivent respecter leur culture et leurs valeurs.

9. Les patients ont le droit de bénéficier du soutien de leurs parents, proches et amis, au
cours des soins et des traitements, et de recevoir a tout moment un soutien et des
conseils d’ordre spirituel.

10. Les patients ont le droit d’étre soulagés de la douleur, dans la mesure ou le permettent
les connaissances actuelles.

11. Les patients ont le droit de recevoir des soins palliatifs humains et de mourir dans la
dignité.

6. Mise en ceuvre
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1. Des moyens appropriés doivent étre mis en place pour permettre I'exercice des droits
énoncés dans le présent document.

2. La jouissance de ces droits doit étre garantie a chacun sans discrimination.

3. Dans I'exercice de ces droits, les patients ne seront I'objet que des limitations compati-
bles avec les instruments relatifs aux droits de I'homme et conformes a une procédure
prévue par la loi.

4. Lorsque des patients ne peuvent faire valoir eux-mémes les droits énoncés dans le pré-
sent document, ces droits devraient étre exercés par leur représentant légal ou par une
personne désignée par le patient a cette fin; lorsque ni représentant Iégal ni représentant
personnel n’a été désigné, d’autres mesures de représentation devraient étre prises.

5. Les patients doivent avoir accés aux informations et aux conseils leur permettant
d’exercer les droits énoncés dans le présent document. Ceux qui estiment que leurs droits
n’ont pas été respectés doivent avoir la possibilité de porter plainte. A c6té des tribunaux,
il faudrait des mécanismes indépendants, institutionnalisés ou non, permettant aisément
de déposer des plaintes, de les soumettre a une médiation et de statuer a leur égard. Ces
mécanismes garantiraient notamment que les informations concernant la procédure soient
mises a la disposition des patients et que ceux-ci puissent avoir recours et acces a une
personne indépendante qui les conseille sur la meilleure fagon d’agir. Ces mécanismes de-
vraient également prévoir qu’en cas de nécessité une assistance et une représentation
soient fournies au nom du patient. Les patients ont le droit d’obtenir que leurs plaintes
soient examinées et qu’il soit statué a leur sujet de fagon approfondie, équitable, efficace
et rapide, et d’étre informés de la suite qui leur est donnée.

7. Définitions

Dans le cadre des Principes applicables aux droits des patients en Europe, les termes ci-
aprés doivent étre compris comme suit :

Discrimination : Distinction établie entre personnes se trouvant dans des situations similai-
res sur la base de la race, du sexe, de la région, des opinions politiques, de I'origine natio-
nale ou sociale, de l'association avec une minorité nationale ou d’'une antipathie person-
nelle.

Soins de santé : Les actes et services médicaux, infirmiers et apparentés assurés par les
dispensateurs et les établissements de soins.

Dispensateurs : Les médecins, le personnel infirmier, les dentistes et les autres membres
des professions de santé.

Acte médical : Toute forme d’examen, de traitement ou d’intervention pratiquée a des fins
de prévention, de diagnostic, de thérapie ou de réadaptation par un médecin ou tout autre
dispensateur de soins.

Etablissement : Toute institution administrant des soins de santé, telle qu’'un hdpital, une
maison de santé ou un établissement pour handicapés.

Patient : Personne, malade ou non, ayant recours aux services de santé.

Soins palliatifs : Soins dispensés a un patient ayant atteint un stade ou le pronostic de sa
maladie ne peut plus étre amélioré, compte tenu des moyens thérapeutiques disponibles;
I’expression s’applique aussi aux soins donnés a I'approche de la mort.

ORS Nord — Pas-de-Calais, décembre 2005 - 113





L’'information et la communication d’un systeme de santé régional destinées a la population

Annexe 7 : Déclaration de Ljubljana, 1994

La Charte de Ljubljana sur la réforme des systemes de santé

Préambule

1. La présente Charte a pour objet de définir un ensemble de principes s'intégrant aux sys-
témes de santé existants ou permettant d'améliorer les soins de santé dans tous les Etats
membres européens de I'Organisation mondiale de la santé. Ces principes se fondent sur
I'expérience acquise par les pays dans la mise en ceuvre de la réforme des systemes de
santé et sur la stratégie européenne de la Santé pour tous, en particulier sur les buts rela-
tifs aux systemes de santé.

2. La Charte envisage la réforme des systémes de santé dans le contexte particulier de
I'Europe et est centrée sur le principe selon lequel les systemes de santé ont avant tout
pour objectif d'améliorer I'état de santé et la qualité de vie des individus.

3. L'amélioration de I'état de santé de la population est un indicateur du développement de
la société. Les services de santé jouent un rdle important, mais ne sont pas les seuls a
avoir un impact sur le bien-étre des individus : d'autres secteurs ont aussi une contribution
a apporter et une responsabilité a assumer en matiére de santé. L'intersectorialité doit
donc étre I'un des éléments essentiels de la réforme des systemes de santé.

4. Conscients de ce qui précéde, Nous, ministres de la santé des Etats membres européens
de I'Organisation mondiale de la Santé ou leurs représentants, participant a la Conférence
de Ljubljana, nous engageons par la présente Charte a promouvoir les principes suivants
et invitons tous les citoyens, gouvernements, établissements et collectivités a se joindre a
cette initiative. Nous prions en outre le Bureau régional de I'OMS pour I'Europe de prendre
les mesures nécessaires pour aider les Etats membres a donner effet a ces principes.
Principes fondamentaux 5. Dans le contexte européen, les systemes de santé doivent re-
poser sur les principes suivants :

5.1 Un élément moteur : les valeurs fondamentales

La réforme des systemes de santé doit étre guidée par les valeurs fondamentales que sont
la dignité humaine, I'équité, la solidarité et I'éthique professionnelle.

5.2 Un objectif : la santé

Toute réforme importante devrait se fixer des objectifs clairs d'amélioration de la santé. La
protection et la promotion de la santé doivent étre les préoccupations majeures de I'en-
semble de la société.

5.3 Un acteur essentiel : I'individu

La réforme des systéemes de santé doit répondre aux besoins des citoyens en tenant
compte, dans le cadre du processus démocratique, de leurs attentes en matiere de santé
et de soins. L'opinion et le choix des citoyens doivent pouvoir exercer une influence déci-
sive sur la fagon dont les services de santé sont concus et fonctionnent. Les citoyens doi-
vent aussi partager la responsabilité de leur propre santé.

5.4 Un pole de convergence : la qualité

Toute réforme des systemes de santé doit avoir pour objectif d'améliorer de maniére cons-
tante la qualité des soins dispensés, y compris leur rapport colt-efficacité, et doit compor-
ter a cet effet une stratégie claire.

5.5 Un mode de financement viable

Le financement des systéemes de santé doit permettre que les soins soient dispensés a tous
de maniére viable. Cela signifie, pour chaque individu, le droit au paiement des prestations
et I'acces équitable aux soins, d'ou la nécessité d'une utilisation rationnelle des ressources.
Les gouvernements doivent, pour garantir la solidarité, participer activement a la régle-
mentation du financement des systemes de santé.

5.6 Un élément fondamental : les soins de santé primaires

Les auteurs de la réforme doivent, en s'inspirant de la philosophie des soins de santé pri-
maires, veiller & ce que les services de santé assurent, a tous les niveaux, la protection et
I'amélioration de la santé, I'amélioration de la qualité de la vie, la prévention et le traite-
ment des maladies, la réadaptation des patients et la prise en charge des personnes souf-
frantes et en fin de vie. La réforme doit faciliter la prise conjointe de décisions par le pa-
tient et le prestataire et renforcer le caractére global et continu des soins compte tenu des
particularités de chaque environnement culturel.

Principes de gestion de la réforme 6. Les principes suivants sont les clés d'une gestion effi-
cace de la réforme :

6.1 Développer la politique de santé
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6.1.1 La réforme d'un systéme de santé doit s'intégrer de maniére cohérente dans une po-
litique globale de Santé pour tous s'accordant avec la situation socioéconomique de chaque
pays. Ce processus de développement doit reposer sur un large consensus associant le
plus grand nombre possible d'acteurs sociaux intéressés.

6.1.2 Les décisions politiques, administratives et techniques importantes relatives a I'éla-
boration du systeme de santé doivent se fonder, dans toute la mesure possible, sur des
éléments concrets. La réforme doit faire I'objet d'une surveillance et d'une évaluation per-
manentes s'opérant de fagon transparente pour le public.

6.1.3 Les gouvernements doivent susciter un débat général sur les valeurs a respecter, et
assurer une répartition équitable des ressources ainsi que I'accés de tous aux services de
santé. lls doivent aussi prendre des mesures législatives et réglementaires allant dans ce
sens. Chaque fois que des mécanismes de marché peuvent étre mis en ceuvre, ceux-ci
doivent favoriser la concurrence afin d'optimaliser la qualité et l'utilisation des rares res-
sources.

6.2 Préter attention a I'opinion et au choix des citoyens

6.2.1 L'opinion et le choix des citoyens doivent contribuer autant a la conception des servi-
ces de santé qu'aux décisions prises aux autres niveaux - économique, administratif et
professionnel.

6.2.2 La voix des citoyens doit se faire entendre sur des points tels que le contenu des
soins, la conclusion de contrats de services, la qualité de l'interaction prestataire/patient,
la gestion des listes d'attente et le suivi donné aux réclamations.

6.2.3 Les citoyens, pour pouvoir exercer un choix et leurs droits en tant que patients, doi-
vent bénéficier de moyens importants, corrects et opportuns d'information et d'éducation.
Cela signifie qu'ils doivent pouvoir accéder a des informations publiqguement vérifiées
concernant le fonctionnement des services de santé.

6.3 Restructurer les services de santé

6.3.1 Les activités d'auto-prise en charge, de soins familiaux et non structurés, ainsi que
celles des diverses institutions sociales, doivent davantage étre mises en accord avec cel-
les des services de santé structurés. Il faut pour cela entretenir des contacts suivis et dis-
poser de systémes d'orientation et d'information appropriés.

6.3.2 Des stratégies bien congues doivent étre mises au point pour transférer, chaque fois
que cela est nécessaire, les moyens des soins hospitaliers aigus vers les soins de santé
primaires, les soins de proximité, les soins ambulatoires et les soins a domicile.

6.3.3 Les réseaux régionaux de services de santé doivent étre renforcés lorsqu'ils offrent
un meilleur rapport codt-efficacité, permettent de mieux faire face aux urgences médicales
et facilitent la coopération entre les hdpitaux et avec les soins de santé primaires.

6.3.4 Pour pouvoir améliorer de maniére continue la qualité des soins, il faut disposer de
systemes d'information reposant sur des indicateurs choisis de qualité des soins établis a
partir des activités courantes et communiqués en retour aux médecins, infirmieres et au-
tres prestataires de soins.

6.4 Réaffecter les ressources humaines pour la santé

6.4.1 Dans les services de santé, un effort doit étre fait pour recenser et encourager les
catégories professionnelles les mieux a méme de prendre part aux équipes pluridisciplinai-
res des systémes de santé de demain.

6.4.2 1l faut adopter, dans la formation de base, spécialisée et continue des personnels de
santé, une vision plus large que celle des soins curatifs traditionnels. La qualité des soins,
la prévention de la maladie et la promotion de la santé doivent faire partie intégrante de la
formation.

6.4.3 Des mesures d'incitation appropriées devraient étre mises en place pour encourager
les personnels de santé a se préoccuper davantage de la qualité, du co(t et des résultats
des soins. Les organismes professionnels et de paiement devraient coopérer activement
avec les responsables de la Santé publique pour favoriser cette évolution.

6.5 Améliorer la gestion

6.5.1 Il faut, si I'on veut réaliser les améliorations souhaitées en matiére de santé de la
population, mettre au point un ensemble de fonctions administratives et d'infrastructures
de Santé publique chargées de guider et d'orienter I'ensemble du systéme.

6.5.2 Les établissements de soins doivent jouir de la plus grande autonomie possible dans
la gestion de leurs ressources, dans le respect des principes d'un systéme de santé équita-
ble et efficace.

6.5.3 L'amélioration de la gestion doit é&tre fermement soutenue en renforgant I'aptitude de
chaque individu a diriger, a négocier et a communiquer, et en mettant au point des méca-
nismes institutionnels permettant de dispenser les soins de maniere plus efficace et plus
rationnelle.

6.6 Tirer les enseignements de I'expérience

6.6.1 1l faut faciliter, aux niveaux national et international, I'échange de données d'expé-
rience concernant la mise en ceuvre de la réforme des systemes de santé et I'appui appor-
té aux initiatives prises dans ce domaine.

ORS Nord — Pas-de-Calais, décembre 2005 - 115





L’'information et la communication d’un systeme de santé régional destinées a la population

6.6.2 Cet appui doit s'appuyer sur des informations avérées concernant la réforme des
systemes de santé, en tenant didment compte des différences culturelles qui existent en
matiére de santé et en les appréciant a leur juste valeur.
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Annexe 8 : Déclaration de Jakarta, 1997

Déclaration de Jakarta sur la Promotion de la Santé au XXléme Siéecle
1997

Préambule

La quatrieme conférence internationale sur la promotion de la santé : "A ére nouvelle, ac-
teurs nouveaux : adapter la promotion de la santé au XXléme siécle" a eu lieu a Jakarta du
21 au 25 juillet 1997, a un moment crucial de I'élaboration de stratégies internationales de
santé. Il y a bientdt vingt ans que les Etats Membres de I'Organisation mondiale de la San-
té ont pris I'engagement ambitieux d'instaurer la Stratégie mondiale de la Santé Pour Tous
et ont souscrit aux principes des soins de santé primaires a travers la Déclaration d'Alma-
Ata. Onze années se sont écoulées depuis la Premiére Conférence internationale sur la
promotion de la santé a Ottawa, au Canada. Cette Conférence a débouché sur la proclama-
tion de la Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé qui a, depuis, largement inspiré
I'action de promotion de la santé.

Les rencontres et conférences internationales qui ont suivi ont permis de préciser encore le
sens et la pertinence des principales stratégies énoncées dans la Charte : établir des politi-
ques de Santé publique (Adélaide, en Australie, en 1988) et créer des milieux favorables a
la santé (Sundsvall, en Suéde, en 1991).

La Quatrieme Conférence internationale sur la promotion de la santé de Jakarta est la
premiére a s'étre déroulée dans un pays en développement et a avoir associé le secteur
privé a la promotion de la santé. Elle a été I'occasion de réfléchir sur ce que I'on a appris de
I'efficacité de la promotion de la santé, de réexaminer les déterminants de la santé et de
définir les orientations et les stratégies a adopter pour relever les défis de la promotion de
la santé au XXléme siécle. Les participants a la Conférence de Jakarta ont adopté la pré-
sente Déclaration sur la promotion de la santé au XXleme siecle.

La promotion de la santé est un investissement capital

La santé est un droit fondamental de I'étre humain et un facteur indispensable au
développement économique et social.

De plus en plus, on considére la promotion de la santé comme un élément essentiel du
développement sanitaire. |l s'agit de permettre aux personnes d'améliorer leur santé en
ayant un plus grand contréle sur celle-ci. En investissant dans la promotion de la santé, en
intervenant en promotion de la santé, on agit sur les déterminants de la santé et on contri-
bue au progrés de la santé, a la réduction considérable des inégalités en matiére de santé,
a la promotion des droits fondamentaux de I'étre humain, et au développement social. Le
but ultime est d'accroitre I'espérance de santé et de réduire les écarts dans ce domaine en-
tre pays et groupes de population.

La Déclaration de Jakarta sur la promotion de la santé propose une vision d'ensemble et
place la promotion de la santé dans le siécle prochain. Elle t¢émoigne de I'engagement réso-
lu des participants a la Quatrieme Conférence internationale sur la promotion de la santé
de tirer parti de toutes les ressources existantes pour agir sur les déterminants de la santé
au XXléme siécle.

Les déterminants de la santé : de nouveaux défis

Les conditions préalables a I'instauration de la santé sont la paix, un logement, I'éducation,
la sécurité sociale, les relations sociales, I'alimentation, un revenu, la responsabilisation des
femmes, un écosysteme stable, une utilisation durable des ressources, la justice sociale, le
respect des droits de I'homme, et I'équité. Par dessus tout, la pauvreté reste la plus grave
menace pour la santé.

Les tendances démographiques telles que I'urbanisation, I'augmentation du nombre des
personnes agées et de la prévalence des maladies chroniques, la sédentarité, la résistance
aux antibiotiques et autres médicaments courants, l'augmentation de la toxicomanie, les
troubles civils ou la violence domestique menacent la santé et le bien-étre de centaines de
millions de personnes.

De nouvelles maladies infectieuses et réémergentes et une plus grande reconnaissance des
problémes de santé mentale exigent des mesures d'urgence. Il est essentiel que la promo-
tion de la santé évolue pour répondre a ces changements dans les déterminants de la san-
té.

Les facteurs transnationaux ont également un impact considérable sur la santé. C'est le cas
de la mondialisation de I'économie, des marchés financiers et du commerce, de I'accés gé-
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néralisé aux médias et aux techniques de communication et de la dégradation de I'environ-
nement due a l'utilisation irresponsable des ressources.

Ces changements modifient les valeurs individuelles et collectives et les modes de vie a
tous les ages, ainsi que les conditions de vie partout dans le monde. Certains, comme le
développement des techniques de communication offrent un potentiel immense pour la
santé,

tandis que d'autres, comme le commerce international du tabac, ont un impact négatif
considérable.

La promotion de la santé change quelque chose

Les travaux de recherche et les études de cas effectués un peu partout dans le monde
fournissent des éléments attestant que la promotion de la santé a une réelle efficacité. Les
stratégies de promotion de la santé peuvent créer et modifier les modes de vie, ainsi que
les conditions sociales, économiques, et de I'environnement, qui déterminent la santé. La
promotion de la santé est une approche concréete pour instaurer plus d'équité en matiére de
santé.

Les cinq stratégies de la Charte d'Ottawa sont indispensables pour réussir :

__établir une politique publique saine

__créer des milieux favorables

_ renforcer I'action communautaire

_ développer les aptitudes personnelles

__réorienter les services de santé.

On sait désormais que:

_ Les approches globales de développement de la santé sont les plus efficaces, en particu-
lier celles qui associent les cing stratégies de la Charte par rapport a celles qui utilisent des
stratégies isolées.

Certains cadres offrent des possibilités concrétes pour la mise en oeuvre de stratégies glo-
bales. C'est le cas des mégalopoles, des iles, des villes, des municipalités, des communau-
tés locales, des marchés, des écoles, des lieux de travail et des centres de santé.

La participation est indispensable pour poursuivre les efforts. Il faut placer les personnes au
coeur des processus de prise de décisions et de Il'action si I'on veut que les interventions
soient efficaces.

L'apprentissage favorise la participation. L'accés a I'éducation et a l'information est essen-
tiel pour obtenir une véritable participation et responsabiliser les personnes et les commu-
nautés en leur donnant les moyens d'agir. Ces stratégies sont les éléments fondamentaux
de la promotion de la santé et sont adaptées a tous les pays.

De nouvelles solutions s‘'imposent

Pour faire face aux nouveaux dangers qui menacent la santé, de nouvelles formes d'action
sont nécessaires. Dans les années a venir, le défi consistera a mobiliser le potentiel de la
promotion de la santé qui existe dans de nombreux secteurs de la société, dans les com-
munautés locales et au sein des familles. Il faudra surmonter le cloisonnement traditionnel
existant a l'intérieur méme des pouvoirs publics, entre organisations gouvernementales et
non gouvernementales, et entre secteur public et secteur privé. La coopération est indis-
pensable, ce qui suppose la création de nouveaux partenariats pour la santé, sur un pied
d'égalité, entre les différents secteurs, a tous

les niveaux de la gestion des affaires publiques.

Priorités pour la promotion de la santé au XXleme siécle

1. Promouvoir la responsabilité sociale en faveur de la santé

Les décideurs doivent étre résolument attachés au principe de responsabilité sociale. Tant
le secteur public que le secteur privé doivent promouvoir la santé en menant des politiques
et des pratiques qui:

__ne soient pas préjudiciables a la santé d'autres personnes ;

__ protégent I'environnement et assurent une utilisation durable des ressources ;
__restreignent la production et le commerce de produits et substances nocifs par nature,
comme le tabac et les armes, et dissuadent les pratiques de marketing nuisibles a la san-
té ;

__ protégent a la fois le citoyen sur le marché et I'individu sur son lieu de travail ;

__incluent les évaluations d'impact sur la santé, comme une partie intégrante du dévelop-
pement des politiques en ayant constamment a I'esprit le principe d'équité.

2. Accroitre les investissements pour développer la santé

Dans de nombreux pays, la part des ressources allouées a la santé est inadéquate et sou-
vent inefficace. Accroitre les investissements pour développer la santé exige une approche
véritablement multisectorielle prévoyant I'allocation de ressources aussi bien aux secteurs
de I'éducation et du logement qu'a celui de la santé. Un investissement plus important dans
le domaine de la santé et une réorientation des ressources existantes - au sein de chaque
pays mais aussi entre les pays - peuvent faire progresser de maniere significative le déve-
loppement humain, la santé et la qualité de la vie.
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Il faut que dans cette réorientation des ressources soient pris en compte les besoins de
certains groupes comme les femmes, les enfants, les personnes agées, les populations in-
digénes, les pauvres et les personnes marginalisées.

3. Renforcer et élargir les partenariats pour la santé

La promotion de la santé exige la mise en place de partenariats en faveur du développe-
ment sanitaire et social entre les différents secteurs a tous les niveaux de la gestion des af-
faires publiques. Il convient de renforcer les partenariats existants et d'explorer les possibi-
lités d'en établir de nouveaux.

Le partenariat augmente le potentiel de réussite des projets par une mise en commun de
I'expérience, des compétences et des ressources. Tout partenariat doit étre transparent,
responsable et s'appuyer sur des principes éthiques acceptés, le respect et la compréhen-
sion mutuels. Les principes directeurs de I'OMS doivent étre respectés.

4. Accroitre les capacités de la communauté et donner a l'individu les moyens d'agir

La promotion de la santé est mise en oeuvre par et avec les personnes et ne leur est pas
imposée. Elle améliore a la fois la capacité d'agir des individus et celle des groupes, organi-
sations ou communautés, d'influer sur les déterminants de la santé. Pour cela, il est néces-
saire d'éduquer, de former & I'animation et au "leadership" et de bénéficier de ressources
et de moyens. La responsabilisation des individus exige de participer systématiquement a
la prise de décisions ainsi que des compétences et de connaissances essentielles pour pou-
voir mettre en oeuvre des changements.

Les moyens de communication traditionnels et les nouvelles technologies contribuent a ce
processus. Il faut aussi trouver de nouvelles manieres d'exploiter les ressources sociales,
culturelles et spirituelles en faveur de la santé.

5. Mettre en place une infrastructure pour la promotion de la santé

Pour mettre en place une infrastructure de promotion de la santé, de nouveaux mécanis-
mes de financement doivent étre recherchés aux niveaux local, national, et mondial. Des
mesures d'incitation doivent étre proposées afin d'influencer I'action des pouvoirs publics,
des organisations non gouvernementales, des établissements d'enseignement et du secteur
privé et accroitre ainsi la mobilisation des ressources en faveur de la promotion de la santé.
"Les cadres propices a la santé" représentent la base structurelle de la promotion de la
santé. Les nouveaux défis qui se posent a la santé signifient qu'il faut créer de nouveaux
réseaux de collaboration intersectorielle. Ces réseaux doivent s'apporter une assistance
mutuelle a l'intérieur des pays et entre les pays et faciliter I'échange d'informations sur ce
qui marche et dans quel cadre. On doit encourager |'acquisition et I'exercice des compéten-
ces de "leadership" au niveau local pour soutenir les interventions de promotion de la san-
té. Seront encouragés également les travaux de recherche et les rapports d'expériences
pour améliorer la planification, la mise en oeuvre et I'évaluation de la promotion de la san-
té.

Tous les pays doivent s'employer a mettre en place I'environnement politique, juridique,
éducatif, économique et social, favorable a la promotion de la santé.

Appel a I'action

Les participants a la Conférence s‘engagent a faire connaitre les messages clés de cette
Déclaration a leur gouvernement, aux institutions et aux communautés de leur pays, a
mettre en pratique les actions proposées, et a présenter un rapport a la Cinquieme Confé-
rence internationale sur la promotion de la santé. Afin d'accélérer les progres en faveur de
la promotion de la santé dans le monde, les participants ont approuvé la formation d'une
alliance mondiale pour la promotion de la santé. Le but de cette alliance est de faire avan-
cer les priorités d'action énoncées dans la présente Déclaration.

Les priorités de I'alliance sont les suivantes :

_ sensibiliser sur I'évolution des déterminants de la santé ;

__soutenir le développement de la collaboration et la mise en place de réseaux pour le
développement de la santé ;

__mobiliser des ressources en faveur de la promotion de la santé ;

__accumuler les connaissances sur les meilleures pratiques ;

_ favoriser I'apprentissage en commun ;

__promouvoir la solidarité dans I'action ;

__encourager la transparence et la responsabilité publique en promotion de la santé.

Les gouvernements sont invités a aider les réseaux de promotion de la santé a se créer et
a fonctionner au sein méme des pays et entre les pays.

Les participants demandent a I'OMS de prendre l'initiative de créer cette alliance mondiale
de promotion de la santé et de permettre a ses Etats Membres de mettre en oeuvre les
conclusions de la Conférence. Le rble de I'OMS consistera principalement & engager les
gouvernements, les organisations non gouvernementales, les banques de développement,
les agences des Nations-Unies, les organismes interrégionaux, les agences bilatérales, le
mouvement syndical et les coopératives, de méme que le secteur privé, a mettre en oeuvre
les priorités d'action en faveur de la promotion de la santé.
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Annexe 9 : Lettre aux établissements « Enquéte Information et Communica-
tion »

Madame, Monsieur

En tant que représentant de la population, le Conseil Régional Nord Pas-de-Calais s’'intéresse a la qualité de
I'information donnée par les acteurs du soin et de la santé aux malades et a la population.

Il a confié a I'Observatoire Régional de la Santé la réalisation d’'une étude qui a pour but de faire un état des
lieux et de dresser des perspectives sur la relation entre les structures, établissements de soins et les citoyens.

Nous vous serions reconnaissants de nous faire parvenir les documents d’information destinés aux personnes
accueillies dans votre établissement :

Livret d’accueil d’hospitalisation, de consultation,

Plaquettes de présentation, rapports d’activité,

Questionnaires et enquétes de satisfaction, d’image...

Si vous avez entrepris d’autres actions d’information et de relation avec le public et la population, nous vous
invitons a nous en faire part, qu’il s’agisse de collaboration avec les associations d’usagers, d’'un site Internet
(veuillez nous indiquer I'adresse du site), de temps d’échange, de portes ouvertes, de relations avec la
presse,...

Pour chacun de ces supports et de ces actions, nous vous prions de nous indiquer en quelques lignes I'objectif
poursuivi, le public a qui ils sont destinés, leur périodicité, ainsi que toutes données portant sur leur impact ou
les résultats obtenus ou les limites observées.

Les résultats de cette étude seront disponibles au deuxieme semestre 2005 et feront I'objet d’un rapport lar-
gement diffusé qui sera présenté a la presse.
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Annexe 10 : Guide d’entretien « Enquéte Information et Communication »

GUIDE D’ENTRETIEN

Mai 2005
Consigne

En tant que représentant de la population, le Conseil Régional Nord Pas-de-Calais s’'intéresse a la qualité de
I'information donnée par les acteurs et structures de santé de la région aux malades et a la population, c'est-a-
dire aux « usagers-citoyens ». En effet, I'arrivée de la prévention dans le domaine de la santé a

Le Conseil Régional Nord Pas-de-Calais a confié a I'Observatoire Régional de la Santé la réalisation d’'une étude
qui a pour but de faire un état des lieux et de dresser des perspectives sur ce théme.

L’ORS a choisi de s’appuyer sur Etat-Major pour la réalisation de ce travail, dans le but de disposer d’une exper-
tise en matiere de communication spécialisée dans le domaine de la santé.

Sauf votre avis contraire, 'anonymat de vos réponses sera respecté.

Entretien
CONNAISSANCE DES PUBLICS
Avez-vous déja étudié « qui » sont vos publics dans un but « marketing » ou de communication ? (Age,

sexe, CSP, niveau d’étude, lieu d’habitation, durée de séjour, habitudes, centres d’intérét...)

Si oui, a partir de quelles sources ? Quelles sont les themes que vous avez étudiés ? Qu’est ce que cela vous a
appris ou apporté ?

Si non, pourquoi ? quelle est votre opinion sur ce type de pratiques ?
Avez-vous déja interrogé vos publics sur leurs attentes, leurs besoins ?

c. Si oui, comment avez-vous pratiqué ? Qu’est ce que cela vous a appris ? Quels usages avez-vous fait des
résultats ? Quelle est votre analyse sur cette démarche (pertinence, utilité ?)

d. Si non, pourquoi ? Quelle est votre opinion sur ce type de pratiques ?

COMMUNICATION
Existe-t-il une politique de communication orientée vers les usagers-citoyens dans votre structure ?

Quels outils de communication avez-vous mis en place pour vos clients ? Pour leurs proches ?
S’agit-il selon vous d’outils :

D’information

De Consultation

De Concertation

De Partenariat

Qui s’en charge ?

Les usagers-citoyens ont-ils d’'une maniére ou d’'une autre participé a ces outils ? A leur conception ? Leur éla-
boration ? Leur évaluation ?

Si oui, cela vous semble —t-il de nature a faire progresser les pratiques ?
Si non pourquoi ? (doute sur l'utilité / pas une priorité / utopie/ manque de moyen temps compétences ?)

Quelle est votre perception de la présence des usagers au Conseil d’Administration des hdpitaux publics ?
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RELATION

Existe-t-il une « pratique » ou mieux, une « politique globale d’écoute et de prise en compte des
publics de la structure ?

Si oui,

depuis quand ?

en quoi consiste —t-elle ? Quels sont les moyens d’écoute des usagers citoyens : traitement des réclamations,
exploitation des questionnaires de sortie, enquétes sur un théme précis, enquétes réguliéres ? Enquétes pré-
alables & une action ? Débats ?

Qui s’en charge ?

Quels sont les apports concrets de cette démarche dans I'amélioration des services aux publics de votre orga-
nisme ?

Quelle communication interne et externe est réalisée sur ce qui est mis en place sous I'impulsion conjointe des
usagers citoyens et de la structure ?

Quelle est votre opinion sur I'apport de cette démarche

Si non, pensez-vous qu’une telle démarche puisse étre utile pour votre structure ? Quels freins voyez-vous a la
mise en place d’une telle démarche ?

Dans tous les cas, pensez vous qu’il pourrait vous étre utile de comparer la parole des usagers de votre struc-
ture avec celle d’'usagers d’autres structures ? En quoi ?

EVALUATION, AMELIORATION DE LA QUALITE
Existe-t-il une démarche « qualité » dans votre établissement,

Si oui, en quoi consiste t-elle ? (accréditation ? amélioration continue ? modernisation du fonctionnement ? )
Quelle place y ont les usagers citoyens ? (en amont ? en aval ? aucune ?)

Si non : pourquoi ? Pensez-vous qu’une telle démarche puisse se développer ? Y associeriez-vous les usagers,
leurs représentants ?

Pensez-vous que la place qui est donnée aux usagers-citoyens y est suffisante : dans votre établissement ? en
général ?

Pensez-vous que la démarche d’accréditation menée par I’ANAES (devenue HAS) soit utile aux usagers des
hépitaux. Si non, pensez-vous qu’elle puisse le devenir ? Comment ?

SENTIMENT SUR CES DEMARCHES de communication, de relation avec les clients ?

Selon vous, cela représente t-il un enjeu ? (réglementaires, mode, philosophique, pratique)

Selon vous, quels sont ou quels peuvent étre les atouts / les limites de ces démarches ?

Lorsqu’elles existent, pensez vous que ces démarches présentent une utilité réelle pour la structure ?

La co-construction (professionnels, citoyens, représentants des citoyens,...) est-elle possible dans la santé ?
Lorsqu’on est manager, que représente ou que peut représenter la qualité de la relation avec les usagers-
citoyens ? (une priorité ? un outil ? une obligation ? un levier de changement ? un outil de management interne
externe ? ...)

PROSPECTIVE

Et si vous pouviez réver : quels seraient les rapports idéaux entre une structure telle que la votre et les usa-
gers-citoyens ?

Aujourd’hui ?

Demain ?

Dans 20 ans ?

Pensez vous que cela puisse étre ? Pourquoi ?
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L’information et la communication du systeme de santé régional :
Du face a face au partenariat ?

1. Aujourd’hui les politiques publiques s’adressent & la population en tant
gu’usagers. Qu’en est-il dans la santé ?

La santé est une prérogative publique de I’Etat, qui I’a réaffirmé avec la derniere Loi
de Santé publique (9 ao(t 2004) « L'Etat, garant de la protection de la santé, doit
déterminer des objectifs de santé publique puis agir en partenariat avec les
principaux acteurs de la santé. ».

Parallélement, la loi relative aux libertés et responsabilités locales du 13 aodt 2004
offre aux régions la possibilité de développer des programmes de santé, ainsi que de
siéger a I’Agence Régionale de I’Hospitalisation.

Ainsi donc, la |égislation a fait recemment évoluer le domaine de la santé publique,
en redonnant a I’Etat le rble de décideur des orientations en matiere de prévention,
tout en permettant aux collectivités territoriales de mener leur politique au plus prés
des besoins et de participer au domaine jusqu’ici réservé du soin.

2. Desrisques réels, face a des attentes non satisfaites

En matiére de santé, les usagers ont des attentes. Une enquéte menée en 2003 les a
mises a jour dans le domaine de la politique régionale de prévention et de la
meédecine de ville! (cf étude p 28 a 30).

Par ailleurs, des signes explicites de mécontentement sont visibles. La montée de la
judiciarisation témoigne d’un changement d’attitude des personnes soignées. Les
réclamations de responsabilité civile médicale ont augmenté de 47% entre juin 1998
et juin 20052 . Le nombre de réclamations pour mille lits assurés a augmenté de 24%
en un an, entre 2002 et 2003. En 2003, 571 actions contentieuses ont été engagées a
'encontre des hoépitaux assurés engageant 80 milions d’euros de charges de
sinistress.

Les dépenses de santé ont trés fortement augmenté ces quarante derniéres années.
Elles ont progressé plus vite que la richesse nationale : la consommation de soins et
de biens médicaux atteint ainsi 8,7% du PIB en 2001 contre 4,2% en 19604. La France
est désormais le quatrieme pays industrialisé pour la part des dépenses de santé
dans le PIB, derriére les Etats-Unis, I'Allemagne et la Suisse. Elle dépense plus que ses
principaux partenaires européens, mais pour des performances sanitaires assez
proches.

1 Ssanté Publique Qualité Régionale ORS 2003.

2 Indice combiné source cabinet PricewaterhouseCoopers Audit pour la Société Hospitaliere d’Assurance Mutuelle
qui mesure I'évolution du nombre des réclamations en Responsabilité Civile Médicale des établissements de santé
MCO assurés par la SHAM.

3 Source Rapport n° 57 au Sénat (2004-2005) de M. Alain VASSELLE, fait au nom de la commission des affaires
sociales, déposé le 10 novembre 2004 Projet de loi de financement de la Sécurité sociale pour 2005.

4 Source : Comptes de la santé en 2001.



http://www.senat.fr/senfic/vasselle_alain92045v.html



Des arbitrages vont devoir étre faits, et on imagine mal qu’ils puissent se faire sans les
citoyens qui, rappelons-le, financent ces dépenses directement sur leur fiche de
paie.

Des difficultés a venir

La santé, longtemps confinée aux débats entre experts, doit s’ouvrir a la
compréhension des attentes des citoyens, et inversement. L’intérét grandissant de
I’opinion publique pour la santé s’explique tout a la fois par I'irruption de nouvelles
inquiétudes -les risques liés a I’environnement, par exemple-, par un accroissement
du besoin de comprendre et, bien sdr, par les différentes crises sanitaires nationales
ou locales dont les médias ont abondamment traité.

Or, d’autres crises, ou du moins d’autres difficultés sont attendues, ne serait-ce que
celles liées au nombre de professionnels de santé (médicaux et paramédicaux).

Il existe donc bien de multiples motifs de s’intéresser a cette question de I'information
et la communication sanitaire.

Dées 2000, [I’'Union européenne a fait a ce sujet de remarquables
recommandations et parmi celles-ci, elle indique qu’il faut «veiller & ce que la
participation des citoyens soit prévue dans toutes les composantes du systéme de
santé ». (cf. étude p 101 & 104)

Des progres apportés par la loi

En France, de notables progrés ont été faits : on parle depuis 1996°> de démocratie
sanitaire, des livrets et questionnaires sont diffusés systématiquement aux personnes
hospitalisées, une place a été faite aux usagers au sein des conseils d’administration
des hépitaux et depuis 20026, les usagers voient leurs droits défendus, au travers de
la mise en place du fonds d’indemnisation des victimes d’accidents médicaux
notamment. En réalité, ce ne sont pas les seuls usagers qui sont concernés par la
santé, notamment parce que la prévention est censée bénéficier largement a toute
la population.

3. Une étude pour faire le point

Le r6le de I'information et de la communication dans la santé, dans un systéme de
santé régional, c’est d’étre a I’écoute des attentes, expliquer et par conséquent
engager un débat démocratique. C’est un moyen de prévenir et de gérer des
tensions qui pourraient s’accroitre... faute de débat.

Le Conseil Régional Nord - Pas-de-Calais, dont I'implication assidue est reconnue sur
ce theme, a donc commandé a I’Observatoire Régional de la santé Nord — Pas-de-
Calais une étude qui fasse le point sur la place donnée aux habitants dans la
communication des acteurs de santé et dresse des perspectives pour ouvrir le
champ sanitaire au débat démocratique.

4. Pourquoi dans le Nord - Pas-de-Calais ?

Le Nord - Pas-de-Calais est une région innovante pour les politiques de santé.

Les politiques qui y ont été menées ont été ambitieuses et lui valent d’étre toujours
citée en exemple. Contrairement a d’autres régions, ces politiques y existent depuis
longtemps (plus de 10 ans). Désormais, la décentralisation y est active : le Conseil
Régional a engagé un conséquent plan Cancer et vient d’annoncer sont entrée a
I’Agence Régionale de I’'Hospitalisation.

Les attentes de la population y sont moins méconnues gu’ailleurs, étudiées a deux
reprises (RHCP2S et surtout SPQR en 2003 menées par I’ORS).

5 Loi portant sur la réforme hospitaliére du 24 avril 1996.
6 La loi du 4 avril 2002 sur le droit des usagers.





Par ailleurs, cette région a une longue habitude d’intervention locale qui se révele
étre I’échelle la plus pertinente pour la communication en santé qui ne peut se faire
que localement ou au plus régionalement (sauf les campagnes nationales de
prévention).

Cette avance a été possible et a eu pour conségquence, contrairement aux autres
régions, I’acculturation des élus sur la santé. lls sont plus conscients que d’autres des
enjeux, ne serait-ce qu’a cause du retard d’état de santé de la population.

Enfin, 80% de la population est regroupée en intercommunalités (Communautés
urbaines ou d’agglomération) qui savent ce que sont les implications de la santé, qui
veulent plus de participation de la population: plus de 70% des responsables le
déclarent (cf page 40 de I’étude).

Tous ces atouts devraient aboutir a ce qu’ici, dans notre région, I'information et la
communication soient de qualité, bien congues, a I’écoute des usagers et de la
population.

Méthodologie de I’étude : Des auditions, une évaluation d’outils et de pratigues pour
établir un diagnostic et des perspectives d’action

L’étude combine 3 approches méthodologiques (Etude bibliographique, auditions,
évaluation d’outils et pratiques de communication) pour poser le diagnostic de
I’état de I'information et de la communication du systéeme de santé régional.

Une synthése des ouvrages et articles récemment publiés s’appuie sur plus d’une
centaine de références: Quelle information donne le systtme de santé a la
population ? Quelle communication instaure-t-il ? S’assure-t-il que I'information
donnée correspond aux attentes, qu’elle est adaptée, accessible ? Finalement, est-
ce gu’on donne aux citoyens les moyens de comprendre et de s’exprimer ?
Comment permettre a chacun de participer pour mieux organiser le systeme de
santé et faire que celui-ci réponde aux attentes ?

A I'appui d’entretiens avec une vingtaine de personnes qualifiées, professionnels du
secteur de la santé (soins et prévention) élus, I’étude met en lumiere les pratiques de
communication actuelles et la perception du sujet qu’ont les acteurs concernés par
le sujet.

Une analyse fine de 50 livrets d’accueil et 42 sites Internet vient compléter le travail
de diagnostic et met a jour les axes de progrés des outils de communication
existants.

Sur la base de ce diagnostic, des préconisations ouvrent des pistes concrétes
d’amélioration de la communication entre le systéme de santé et la population.

5. Alors qu’en est-il ?

Une communication sous-développée qui déguise son potentiel

L’'information et la communication du systtme de santé sont notoirement
insuffisantes.

Qu’il s’agisse du domaine de la prévention ou de I’hospitalisation, elles sont laissées
a I’initiative d’acteurs locaux dont les compétences, les moyens, la maturité et la
volonté sont faibles.

Des outils existent, mais leur qualité est trés inégale.

L’interaction avec les citoyens est quasi-inexistante.






La communication nécessite a la fois un état d’esprit et un savoir-faire. L’étude
réveéle que ces deux conditions de volonté et de professionnalisme restent a acquérir
par les acteurs régionaux du domaine de la santé qui doivent étre encourages.
Témoin d’un manque de moyens, le niveau insuffisant de la communication révéle
aussi la faible attention qui lui est portée. Des outils existent. Faute de moyens ou
d’ambition, leur qualité et leur utilité ne sont pas satisfaisantes. Les stratégies quant a
elles n’existent pas.

Ceci est logique et, dans une certaine mesure, rassurant. Les outils ne sont que le
reflet d’une politique, dans le cas inverse, ils seraient mensongers.

Pourquoi est-ce décevant ?

La communication dans le monde de la santé est certes un exercice difficile, de par
la complexité méme du sujet et la multiplicité des acteurs, ce a quoi s’ajoute la
culture du secret.

De fait, elle y est sous-intégrée.

Faute de prise de conscience de son utilité, faute de moyens sans doute également,
on se contente la plupart du temps d’appliquer les textes réglementaires et de
mettre en place une communication défensive en cas de crise, ce que souligne
également I'IGAS dans ses rapports.

Ceci n’est pas propre a la région Nord — Pas-de-Calais, qui reste en avance. Les
textes législatifs ont été appliqués, ils ont donc joué leurs rbles méme si bien mieux
pourrait étre fait.

Certaines structures ont d’ailleurs déja su tirer parti de ces obligations et aller plus loin
dans leurs outils, méme s’ils restent perfectibles. En témoignent par exemple les sites
Internet du Centre Hospitalier de Tourcoing, des cliniques St Roch de Roncq et St
Roch de Cambrai, du Centre Hospitalier de Somain ou encore de la Polyclinique de
la Louviere a Lille, qui recelent chacun de bonnes idées, bien appliquées, fruit d’une
réflexion empreinte d’empathie. (cf étude p 67 a 78)

La place prise par les représentants des usagers dans les hépitaux n’est pas non plus,
pour diverses raisons, a la hauteur de ce qui pouvait en étre attendu. (cf étude p 46
a 48)

En ce qui concerne la médecine de ville, I'information et la communication
devraient étre développées par Iassurance maladie, sous I'incitation de la loi de
financement de la sécurité sociale du 20 novembre 2004, qui indique que la Sécurité
Sociale est tenue d’informer les usagers sur les médecins de ville et veiller & la bonne
orientation dans le systeme de soins.

Pour la prévention, les textes fondateurs incitent & la consultation au débat a
I'information (cf annexes de I’étude p 105 a 119) : actuellement pourtant, rien n’est
en cours qui soit a la hauteur de cette ambition, ni de I’enjeu. Ceci est d’autant plus
regrettable que la région est particulierement active et exemplaire dans le domaine
de la prévention. Une exception démontre que les processus de coproduction avec
les bénéficiaires sont possibles, en matiére de prévention et également de soins : en
alcoologie, la collaboration est réelle entre les professionnels et les associations (cf
étude p 48). C’est aussi le cas, tres localement, entre certaines associations de
malades et des équipes médicales, souvent dans le domaine des maladies longues
et/ou chroniques.

Parce qu’elles existent, ces réalisations démontrent qu’il est possible d’associer les
principaux intéressés a la décision.





Conscients du travail a accomplir, certains décideurs percoivent la nécessité d’ouvrir

la santé au débat démocratique et les différents enjeux :
Législatif : « Souvent, la loi suit une idée qui a fait son chemin. Si celle-ci avance, nous la
suivrons » (un directeur d’Institution) ;
Politique. « Le médecin, l'usager et l'institution doivent faire un triumvirat. Il faudrait que les
dirigeants touchent du doigt qu’ils en ont besoin. » (un cadre) ;
« C’est la voie pour sortir des conflits d’experts, dont les motivations ne sont pas toujours au profit
de la population, de la santé. Certains enveniment pour se faire financer » (un médecin)
Managérial « Potentiellement, la parole des citoyens est un outil de management. Elle pourrait
apporter une vision partagée commune, au-dela de nos spécificités de métier. Autour du patient,
on peut se comprendre. » (un cadre) ;
« C’est un levier de changement pour les structures de soins. A condition de I'intégrer pleinement
dans le projet d’établissement et de ne pas le plaquer, ou simplement I'afficher. » (un directeur)
« Le dialogue et I'ouverture ne peuvent que redonner confiance aux professionnels et les motiver
(un directeur) ;
Concurrentiel : « Si le service public hospitalier ne s’y met pas, il se ringardise par rapport au
secteur privé. » (un directeur) ;
« Il faut que nous développions une politique centrée sur la clientéle et que nous développions les
partenariats avec les communes, les collectivités, les associations pour étre compétitifs » (un
directeur) ;
Ethique : « Aujourd’hui, on guérit peu de maladie, on évite juste que les gens en meurent. Les
malades doivent vivre et vieillir avec elle. Il faut apprendre a nous comprendre.» (un médecin) ;
De justice : « Les idées recues ne donnent pas de justice : il faut informer et débattre, car la
santé codte, la population vieillit. On ne va pas pouvoir faire « des coupes sombres » comme si ces
questions n’étaient pas fondamentales. Il faut informer correctement les citoyens pour leur faire
comprendre qu’ils ont le choix, qu’ils peuvent ne pas subir les décisions.» (un élu) ;
De citoyenneté : « La démocratie est un progrées pour 'lhumanité. Il ne faut pas laisser le champ
aux associations agressives face au contentieux médical. Il faut se mobiliser pour que la peur ne
monte pas, il faut contrecarrer les enjeux sécuritaires » (un directeur) ;
Stratégique : « Pour faire changer les comportements, il faut que les décisions soient comprises
en amont. Pour cela, il faut informer et débattre. » (un élu).

L’alternative au dialogue, c’est le contentieux. (un directeur d’hdpital)

D’autres n’ont pas conscience du mouvement d’ensemble :

« Ce n’est pas dans les démocraties qu’'on communique le plus, mais dans les dictatures. Attention
a ne pas donner trop de pouvoir a la communication et puis il faut cesser les injonctions faites aux
citoyens de participer, ils sont de plus en plus sollicités, c’est une pression supplémentaire sur
eux » (un responsable associatif) ;

« L’'asymétrie d’'information, c’est la base du montage. Les médecins en sont trés contents ». (un
meédecin) ;

« Pour moi, I'écoute des usagers n’est pas possible : elle n’est pas dans notre culture, pas dans nos
priorités. Pour les médecins, la priorité, c’est I'acte de soin » (un cadre) ;

« On n’interroge pas nos clients sur leurs attentes ni sur leurs besoins : nous ne saurions pas y
répondre, nous n’avons aucune idée de ce qui pourrait remonter. » (un cadre).

S’expliquer, comme le dit Dominique Wolton, c’est s’exposer. Mais ne pas le faire
c’est pire, c’est risquer la rupture.





6. Qu’est-il possible de faire ?

Privilégier I'action locale

Pour que la santé s’ouvre au débat démocratique, il faudra d’abord penser des
actions et des projets a I’échelle régionale et locale. Les actions et outils de
communication ne peuvent étre pensés que localement. Les intercommunalités qui
en sont conscientes, sont sans doute prétes a s’investir et a soutenir les acteurs de
santé, étant donné leur niveau de sensibilisation au sujet. (cf étude p 39 a 42).

Ces initiatives, pour ne pas rester isolées ou éparses, devront étre soutenues et
incitées a I’échelle régionale : a la fois pour que la dynamique se répande, afin de
garantir I’égale participation du citoyen au débat via une communication
adéquate, et pour que les meilleures réalisations soient partagées dans la région et
au-dela.

Générer du débat

Pour que le débat ait lieu, pour qu’il soit fructueux, il faut avant tout informer,
sensibiliser.

Dans un premier temps, il est nécessaire de sensibiliser les acteurs du systeme de
santé régional a I'apport de I’écoute des citoyens, aux moyens de la pratiquer.
Parallélement, accompagner les associations d’usagers permettrait de lever les
doutes Iégitimes sur les points de vue qu’ils portent. (« Comment étre certain de ce
que veulent les personnes que nous représentons ? »)

Enfin, il faut s’enquérir des attentes de la population et les représenter.

CONCLUSION

Lorsque I’on relie des outils de communication de qualité et de véritables stratégies
de communication a de grandes questions telles que la démocratie, que celle-ci
soit locale ou sanitaire, la communication est bien autre chose que la mise au point
d’outils.

Informer est certes une nécessité mais cela ne peut suffire. C’est d’'une coproduction
gu’il devrait s’agir. Elle passerait par I’ouverture de la santé au débat. La démocratie
se poserait alors comme un reméde a la démotivation des professionnels en
exercice, a la montée du consumérisme médical, a la judiciarisation qu’elle
engendre, a la crise des vocations sanitaires, a la crise budgétaire résultante de
I’absence de partage des choix et priorités.

Celui-ci pourrait permettre de mieux faire fonctionner le systéeme de soins, d’éviter
I'incompréhension et la distance et de donner une place a un puissant vecteur de
changement : le citoyen.

C’est ainsi que I'on pourra sans doute, d’abord mieux satisfaire la population,
secondairement limiter les mécontentements donc les crises.

En la matiere, le rble que sauront prendre les représentants légitimes des citoyens,
c'est-a-dire les élus, sera décisif.

Enfin, c’est peut-étre le rble du Nord - Pas-de-Calais que d’initier ce mouvement, et
de rester ainsi une région en avance. C’est sans doute pour cette raison que le
Conseil Régional a commandité cette étude.










ANNEXES

Quelqgues points clés du diagnostic :

1. Ecoute des usagers : quelqgues outils peu exploités

Les outils des professionnels de santé pour écouter les usagers ne peuvent que
s’étoffer et se professionnaliser.

En matiére de prévention, ils sont quasi-inexistants, ce qui est trés étonnant.

Dans les établissements de soins, ils ne reposent que sur les questionnaires de sortie et
le traitement des courriers de réclamation.

Les questionnaires de satisfaction : La pratique de remettre systématiquement un
questionnaire a toutes les personnes hospitalisées est généralisée depuis 1996.
Pourtant les personnes auditées reconnaissent que ce qui en ressort n’est pas si utile
notamment parce que le taux moyen de satisfaits s’éleéve a 80% : les professionnels
ne sont donc pas incités a modifier leurs pratiques ou améliorer les services rendus.
Les critéres sur lesquels les patients sont interrogés sont le fait des professionnels eux-
mémes : sont-ils les plus pertinents pour les malades et leurs proches? Aucune
enquéte préalable n’est menée aupres des premiers intéressés pour connaitre leurs
attentes et leur perception de ce qui est important a leurs yeux pendant leur séjour &
I’hépital.

Par ailleurs, la qualité des questionnaires ne dit rien de I’'usage qui en est fait : ni sur la
rigueur de leur traitement, ni sur le partage en «interne » de ce qu’ils révelent, ni sur
les suites données aux points faibles qu’ils pourraient avoir mis en lumiére.

De plus, élément important, aucun retour n’est fait en direction des usagers. Ceux-ci
ne sont pas informés des résultats des enquétes de satisfaction auxquelles ils
participent, ni des projets ou améliorations qui suivent les enquétes qui les ont
sollicités.

Courriers de réclamation

Efficace, le traitement des courriers des usagers fait I’objet d’un suivi rigoureux. Dans
les établissements de soins, chacun fait I’objet d’une réponse personnalisée, qui
succede a une « enquéte » interne lorsque le probléme posé le nécessite. Ainsi, il
arrive que les difficultés décrites dans ces courriers, adressés a la direction, soient
vecteur d’amélioration.

2. Représentants des usagers : une place difficile a trouver

Qu’il s’agisse de la présence de représentants des usagers dans les conseils
d’administration ou dans les comités qualité, ceux-ci sont parfois qualifiés d’usagers
alibis : on affiche leur présence, mais on a peine a tenir compte de leur parole, de
leur avis, insuffsamment éclairé la plupart du temps, dans un contexte de rapports
déja tendus par le corporatisme, les enjeux de pouvoir et les équilibres sans cesse
renégociés.

Avec les représentants d’usagers, le dialogue est parfois qualifié d'impossible voire
de sclérosant : « les représentants présents dans les établissements de santé sont des
personnes, qui soit N’y connaissent rien soit sont hyper spécialisées, soit qui ne sont
pas opérationnelles, soit qui sont militantes. La plupart sont des gens de bonne





volonté, mais qui n’ont pas les compétences pour défendre les usagers, pour se faire
entendre de I’hdpital » (un directeur).

L’effort & fournir pour comprendre le fonctionnement, les obligations et les enjeux
mémes au sein d’une structure n’est pas chose aisée : il nécessite du temps et de
I'investissement personnel. Chacun s’accorde a reconnaitre la difficulté de
I’exercice, surtout dans un univers culturellement trés marqué par des rapports de
pouvoir et une nette propension a jargonner. La majorité des professionnels
considére les associations d’usagers avec méfiance voire défiance. Les
représentants d’usagers, de leur cbté, expriment une certaine impuissance a jouer
un réle plutét qu’occuper une place.

3. Information : la faible qualité des outils du systeme de santé

La prévention

Le travail sur la prévention a consisté a repérer dans le répertoire des actions des
programmes régionaux de santé en 2003 les actions qui visent le citoyen et/ou
I'usager. Parmi celles-ci, il s’agit de repérer a la fois ce qui fonde leur pertinence
c'est-a-dire la mesure des besoins et attentes, et ce qui fonde leur efficacité c'est-a-
dire I'appréciation des actions par ceux a qui elles sont destinées.

Notre recherche vise a déterminer si les actions engagées en 2003 dans le cadre des
programmes régionaux de santé, le sont a partir d’'une expression des publics
auxquels ces actions sont destinées.

7,.3% des actions « répondent » & une demande

Sur 600 actions inscrites au répertoire des Programmes Régionaux de Santé, 435
s’affichent destinées a la population, c'est-a-dire 72%, ce qui est considérable.

Or, sur ces 435 actions, seules 32 sont présentées comme faisant suite a une
demande du public lui-méme, soit 7,3%.

Des projets qui majoritairement n’associent pas les bénéficiaires

Quelques actions portent sur la réalisation d’une étude ou une enquéte. A
I’exception de celles-ci, la plupart des synthéses ne permettent pas de savoir si a
I’'une ou I'autre des étapes des actions, le public visé sera associ€é, notamment pour
concevoir ou adapter le contenu, les outils ou les réalisations ambitionnées dans les
projets.

L’absence de ces informations peut néanmoins en soi étre un indicateur. Elle peut
étre révélatrice du fait qu’en matiére de prévention comme en matiére de soins, la
majorité des professionnels n’a pas le réflexe de considérer central le fait d’associer
les bénéficiaires et premiers intéressés a leurs processus de travail.

Des actions dont on ne mesure ni 'impact, ni la satisfaction ressentie

L’évaluation de I’effet produit par les 600 actions labellisées et financées n’est pas
recherchée par les porteurs de projets, ni par les financeurs.

Ce constat est pour le moins surprenant. Si surprenant qu’on a peine a croire que
cette omission ne soit pas volontaire.

Notons qu’une évaluation des PRS a été réalisée. Elle a consisté a rechercher la
satisfaction des porteurs de projets. Il ne reste qu’a appliquer cette méthode aux
publics directement concernés par les actions.

Les établissements de soins

Les établissements de soins envisagent la communication externe vers deux cibles :
les professionnels et les usagers, la communication interne tenant une large place
dans les plans de communication, quand ils existent.





50 livrets d’accueil analysés

Le seul fait que chaque établissement de soins remette systématiquement un livret
d’accueil aux personnes. Le mérite en revient, depuis 1974 au législateur, qui se
préoccupe de I'information des usagers du systeme de soins. La qualité de ces livrets
n’avait jamais a notre connaissance été étudiée.

Sur les 146 établissements de santé publics et privés de la région invités a nous
transmettre les documents d’information remis aux usagers et a leurs publics, 50 nous
ont fait parvenir leur livret d’accueil.

Notre attention s’est portée sur la qualité du «service » rendu a |'usager par ce
document, c'est-a-dire autant I'intérét de [I'information fournie, sa facilité de
compréhension gque sa lisibilité et sa qualité visuelle. Chaque document a été étudié
sous deux grands aspects :

- Le contenu éditorial (le fond) est étudié selon 12 critéres (niveau de langage,
clarté et utilité des informations, modalités de recours, coordonnées, confort,
guestionnaires de sortie),

- La forme est observée selon 5 critéres (aspect visuel, repérage, pertinence des
illustrations...)

L’objectif de ce travail n’est pas d’établir un classement, mais de situer la qualité
actuelle des documents et faire émerger les progres a réaliser.

Cotation des livrets d’accueil

Le systeme de cotation permet d’atteindre le score maximal de 51.
Les résultats de I'analyse situent les 50 livrets de notre échantillon entre 16 et 36.

15 livrets totalisent 30 et au-dela (cotation maximale 36).
17 livrets totalisent entre 25 et 29.

12 livrets obtiennent entre 20 et 24.

6 livrets obtiennent entre 14 et 19.

La note moyenne est égale a 26,48.

Globalement, on peut conclure que les livrets d’accueil étudiés ont tous fait I’objet
d’un travail. Mais il est permis de douter souvent du fait que ce travail ait tenu
compte du destinataire du support et de ses besoins et attentes, ne serait-ce que
SUPPOSES.

Sur le fond, aucun de ces documents n’est irréprochable sur I’ensemble des critéres
étudiés. Un tiers présente cependant une qualité remarquable, qui démontre une
démarche réelle d’empathie, c'est-a-dire de recherche et de prise en compte de
ce qui peut étre utile au lecteur. Les autres contiennent les informations obligatoires
ou réglementaires, souvent formulées de maniére impersonnelle.

Analyse de 42 sites Internet

Nous avons analysé 42 sites Internet d’établissements de soins publics et privés de la
région Nord - Pas-de-Calais.

On peut d’emblée signaler la difficulté de s’orienter dans cette recherche, la plupart
des sites n’étant pas référencés. Il n’existe aucun «annuaire» complet des
établissements de santé de la région. Un habitant qui voudrait mieux connaitre
I’offre de soins de la région ne peut accéder a une information compléte et a jour.
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28,7% des établissements de soins ont un site, 50% des Francais accedent a
Internet
Nous avons identifié I’existence de 42 sites d’hépitaux et cliniques de la région, sur
146 structures recensées. 28,7% des établissements de soins de la région auraient
donc un site Internet, tandis que selon I'INSEE, un ménage sur deux possede un
micro-ordinateur, un sur trois a acces a Internet 7
Les chiffres permettant de situer la région Nord — Pas-de-Calais sont moins récents :
en 2002, 34% des habitants du Nord - Pas-de-Calais de 15 ans et plus déclaraient
utiliser Internet.8

Cotation des sites

Chaque site est analysé selon 14 critéres pour I’analyse du contenu éditorial, 5 pour
I’analyse de la forme, 6 pour I’analyse de I'interactivité et de I’ergonomie.
Le systéme de cotation permet d’atteindre le score maximal de 56.

13 sites obtiennent un total supérieur a 30 (cotation maximale= 41).
17 sites totalisent entre 25 et 29.

11 sites obtiennent entre 20 et 24.

5 sites obtiennent entre 14 et 19.

La note moyenne est égale a 27, 42 sur 56.

L’objectif de ce travail n’est pas d’établir un classement, mais de situer la_qualité
actuelle des sites et faire €émerger les progreés a réaliser.

Un niveau global assez satisfaisant
La qualité de 30 sites sur les 42 étudiés est «satisfaisante ». Les informations
essentielles y sont accessibles, y naviguer est simple, souvent agréable.
II semble toutefois que pour la quasi-totalité des sites, le contenu «textuel » des
informations sur le séjour et I’hospitalisation soit le méme que celui des livrets
d’accueil.
Une grande partie des sites pourrait gagner en qualité en exploitant mieux le
potentiel d’Internet : en offrant la possibilité de télécharger le livret d’accueil, en
valorisant les lieux en photo, en offrant un annuaire en ligne, en permettant
d’accéder a la charte du patient hospitalisé en entier...

Hésitation entre communication institutionnelle et accueil
Les sites oscillent entre communication institutionnelle et d’accueil, aucune de ces
dimensions n’étant exploitée au maximum. Le résultat, du point de vue du futur
patient, c’est que I’on ne s’y sent que partiellement accueilli, parce que le site n’est
pas précisément concu pour répondre aux questions que I’on peut se poser avant
d’entrer a I’hépital ou a la clinique, méme si on y trouve du contenu en cherchant
dans les différentes rubriques.

Déficit d’information sur les droits des patients
Le texte intégral de la charte du patient hospitalisé n’est accessible que sur 3 sites.
Seuls 7 sites donnent les moyens a I'internaute d’entrer en contact directement avec
la commission de relation avec les usagers.

7 Frydel Yves, Insee premiére n°1011 mars 2005 http://www.insee.fr/fr/ffc/docs_ffc/IP1011.pdf.
8 Etude I’ARD menée du 23 janvier au 1¢f février 2002 a partir de 2 200 interviews téléphoniques d’habitants du Nord
- Pas-de-Calais.
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Des sites vitrines en majorité
Il apparait que de nombreux sites ne sont pas mis régulieérement a jour, ou ne le sont
que partiellement. Il n’est pas rare de trouver des informations parfois datées de 3 a
5 ans, méme dans les pages censées étre d’« actualité ». Plus de 50% des sites
semblent congus pour ne pas avoir a étre mis a jour : ils offrent peu de possibilités
d’échanges du visiteur avec la structure et encore moins de possibilités pour la
structure d’exploiter ces visites.

Le point faible commun : I'interactivité
Seuls deux sites offrent les résultats synthétiques des questionnaires de satisfaction.
Pourtant, I’obligation faite aux établissements de recueilir I'appréciation des
personnes soignées les amene a traiter les questionnaires. On peut noter également
le faible nombre de liens internes, la faible offre de téléchargements et I’absence de
formulaires en ligne. Le visiteur se voit donc rarement offrir la possibilité d’agir et de
faire son propre cheminement en fonction de ses besoins.
Enfin, nous n’avons rencontré aucun questionnaire sur les sites : jamais I’opportunité
de connaitre I’avis du public, ne serait-ce que sur la qualité du site Internet lui-méme,
n’est saisie par les établissements.

Des sites visuellement agréables
On trouve aux deux extrémes des sites esthétiques qui offrent souvent un contenu de
qualité et des sites visuellement dépassés. On peut globalement regretter que les
visuels ne soient pas plus nombreux et plus parlants. lls pourraient permettre par
exemple aux futurs patients de « visiter » une chambre, ou encore I’endroit ou sont
préparés les repas.
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Synthése des préconisations

Faciliter I'acculturation des citoyens et de leurs représentants, €lus et associations, a
la santé

e Mener des enquétes afin qu’élus et associations fassent prévaloir I’état exact
des attentes et de la satisfaction de la population a I’égard du systeme de
santé régional.

e Garantir le pluralisme des associations, de maniére a éviter les positions
dominantes.

e Professionnaliser les usagers et leurs représentants (acculturation a la santé).

e Créer des espaces de rencontre entre représentants des citoyens : par
I’échange et le dialogue réguliers, créer une inter-citoyenneté qui permette
d’établir des priorités et de mettre en commun méthodes, réussites, échecs.

¢ Inciter les représentants des citoyens et usagers a rendre compte de ce qui
est réalisé.

e Construire des outils de communication a I’échelle de territoires, avec les
citoyens, selon leurs attentes et leurs critéres, qui pourraient au moins contenir

= Un annuaire des acteurs de santé régionaux, présentation de leurs rble
et missions ;

= Un annuaire des établissements de soins et de leurs sites Internet ;

» Une possibilité de recherche multicriteres a partir d’un portail des
pathologies, reliées aux informations des acteurs de la prévention et
aux établissements de soins ou elles sont prises en charge avec acces
a des ressources documentaires validées.

Développer la culture de I'implication des usagers et citoyens

Former les acteurs de santé a ce gu’est un représentant d’usager
e Inciter au développement des méthodes d’écoute et d’implication, en
mettant notamment a la disposition des professionnels des méthodes et
guides et des supports techniques.

Donner I’opportunité aux citoyens de prendre une place
e Définir la place des citoyens dans la santé : ou peuvent-ils étre entendus et
participer activement et utilement, au-dela de ce qui est réglementairement
défini ?
¢ Mettre en place avec les représentants des citoyens usagers des projets
stratégiques qui les associent, pourquoi pas un volet des projets
d’établissements ou un axe de la politique des associations de prévention ?

S’appuyer sur les représentants des citoyens pour diffuser la connaissance et les
messages
¢ Construire des partenariats avec les associations de citoyens pour éduquer au
bon usage du systéme de santé, pour relayer au plus prés les messages qui
permettront a chacun d’adapter son comportement.

Le réle possible de la Région : Mettre en commun et valoriser

e Expérimenter sur un sujet et un territoire (programme de citoyenneté et santé
qui associerait les usagers et les élus sur une question relative a la santé).

e Créer un espace Internet régional dédié a la santé, liaison entre les citoyens,
les élus, les professionnels de santé.

e Proposer des budgets d’incitation.
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Organiser la mise en commun et la valorisation des réalisations (organisation
d’un événement régional voire national pour promouvoir les projets mis en
place et 'implication).

Organiser des rencontres réguliéres « citoyens » professionnels de santé, sur
des thématiques précises, avec publication des travaux, rendus largement
accessibles sur le site Internet notamment.
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