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Les usagers,
insuffisants rénaux
chroniques de
Franche-Comté, ont
été associés au
processus régional de
planification sanitaire
et a la création d’un
réseau de soins
destiné a la prise en
charge globale de
cette pathologie.

n constate a I’heure actuelle en
o France, une tentative d’introduction

de la participation des usagers [4,
10] dans le systéme de soins (conseil scien-
tifique de I’Agence nationale d’accréditation
et d’évaluation de santé, Anaes; et con-
seils d’administration des établissements
de santé) et dans le systeme de santé
(Etats généraux de la santé, conférences
nationale et régionales de santé, CNS et
CRS; programmes régionaux de santé,
PRS; commission régionale d’organisation
sanitaire et sociale, Cross; et schémas
régionaux d’organisation sanitaire de
deuxiéme génération, Sros Il) [9]. Les
ordonnances d’avril 1996 ont consacré
ces Sros |l et érigé les réseaux en leviers
incontournables de la planification sanitaire.
Un des enjeux de leurs développements
est de favoriser la prise en charge globale
d’une priorité régionale de santé publique
en y associant les usagers. Les pouvoirs
publics sont en train d’apprendre a informer
et a faire participer les usagers pour que
s’opére un nouvel équilibre de la position
de I’Etat, de I'assurance maladie, des
professionnels de santé, des experts et
des usagers afin de continuer a améliorer
I’organisation sanitaire dans des domaines
aux enjeux importants. Malgré cette place
donnée aux usagers dans les récentes

Cet article a été rédigé en 2001 et 2002. Il est
toujours d’actualité.

Les affectations des auteurs suivants ont changées :
Pierre-Henri Bréchat (DGS), Michel Goguey (médecin
conseil régional de la caisse maladie régionale de
Franche-Comté) et Loic Geffroy (Fédération de I’hos-
pitalisation privée).

réformes, nous pouvons nous demander
quelle est la réalité de la négociation de
projets concrets issus des procédures de
planification sanitaire [2] et notamment lors
de la construction des Sros 11 [2, 3,5, 12,
13, 14] et des réseaux de soins [6]. C’est
pour cela que le choix a été fait de chercher
a repérer la réalité de I'impact des actions
des usagers pendant la construction du
Sros Il [7] et d’un réseau de soins prenant
en charge I'insuffisance rénale chronique,
priorité de santé publique dans une petite
région comme la Franche-Comté.

L’insuffisance rénale chronique
devient une priorité de santé
publique

Aprés le diagnostic préalable au Sros Il de
1995, le bilan suivant a été dressé :

e besoin de spécialisation de plus en
plus importante couplé a la nécessité de
trouver des alternatives a la dialyse dans
les établissements de soins,

e retard au dépistage de I'insuffisance
rénale chronique en Franche-Comté (250
patients par million d’habitants dépistés,
contre une moyenne nationale de 550),

e insuffisance de réponses aux besoins
de la population concernant le dépistage
et le développement des alternatives a la
dialyse en centre,

e offres alternatives a la dialyse en
centre (autodialyse, dialyse péritonéale)
insuffisantes,

e insuffisance de prélévement de reins
entrainant un allongement de la liste d’at-
tente pour les greffes rénales,

e offre néphrologique concernant les
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ressources médicales et hospitaliéres
réduite a un seul service pour la région
au centre hospitalier universitaire de
Besancon, avec peu d’unités individua-
lisées et quatre néphrologues (aucun
n’exercant a titre privé),

e peu de prévention de I'insuffisance
rénale chronique dans le cadre du suivi
post-greffes.

Cette phase préliminaire du Sros Il a
permis de retenir la prise en charge de
I'insuffisance rénale chronique comme une
priorité de santé publique régionale pour
les cing années suivantes.

Ce constat a aussi favorisé I'élaboration
d’une politique régionale (gestion des
postes d’internes, du poste internat) qui
dépend également d’une politique nationale
au regard des problémes de démographie
médicale (numerus clausus; filieres de I'in-
ternat, post-internat).

La participation des usagers
est déterminante lors de la
construction du Sros Il et du
réseau

En amont de la construction du Sros Il et
du réseau de soins (années 1993 a 1995)
Un représentant des usagers membre
de I'’Association des insuffisants rénaux
régionaux (AIR), rattachée a la Fédération
nationale des associations d’insuffisants
rénaux (Fnair) a su conseiller les «artisans
de la planification» [ 7] sur les orientations
stratégiques relatives a la construction d’un
réseau global de prise en charge de I'insuf-
fisance rénale chronique (réseau «Espoir »)
en Franche-Comté et en Bourgogne. Depuis
1993, cet usager, insuffisant rénal chro-
nique en dialyse qui avait conservé une
activité professionnelle, se déplacant dans
toute la France, regrettait «que le centre
hospitalier universitaire (CHU) de Besangon
soit le dernier CHU de France a ne pas
permettre le maintien d’une activité profes-
sionnelle». Ce constat était élaboré a partir
d’une prise de conscience que le maintien
de I'insertion sociale est source d’équilibre
psychologique pour les insuffisants rénaux
chroniques qui connaissent des difficultés
(relations de couple, tentative de suicide,
précarité). |l avait effectué I’observation
que prés de 80 % des insuffisants rénaux
chroniques en dialyse perdaient leur travail,
ce qui les placait en situation de précarité.
Devenu représentant des usagers, il a su
convaincre le milieu médico-administratif
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de faire démarrer une séance nocturne
de dialyse dans ce CHU. Il a participé au
soutien de la démarche d’individualisation
d’une association de prise en charge des
dialysés (association «Osmose », de prise
en charge des dialysés de Franche-Comté).
Il a intégré une délégation pluridisciplinaire
recue a la préfecture de région pour la
constitution de I'association (loi 1901).
Ainsi, en 1995, la prise en charge était
effectuée par un réseau associatif poly-
valent (prise en charge de I'insuffisance
respiratoire chronique et de I'insuffisance
rénale chronique) géré par des réanimateurs
hospitaliers du CHU de Besancon.

Pendant le diagnostic préalable au Sros Il
(année 1995)

Dans ces conditions, le représentant de
I’AIR a soutenu la démarche de santé
publique qui a présidé a la constitution
d’un réseau spécifique de prise en charge
de I'insuffisance rénale chronique. L'as-
sociation «Osmose» a ainsi vu le jour
en 1995.

Pendant Ia construction du Sros Il et du
réseau de soins (années 1998 a 2000)
D’octobre 1998 a décembre 1999, la
construction du Sros Il de Franche-Comté
a été un moment décisif qui a favorisé
I'intégration de la prise en compte des
besoins des usagers insuffisants rénaux
chroniques a travers la participation de
leurs représentants dans le comité d’orien-
tation stratégique, au méme titre que des
représentants de la société civile (préfet de
région, président du conseil économique
et social) et de la société médicale univer-
sitaire (doyen de la faculté de médecine,
directeur de I'Etablissement francais du
sang des régions de Bourgogne et de
Franche-Comté). Cette instance a donné
son avis sur les thémes des travaux retenus
pour la préparation du Sros Il et sur ses
priorités [1].

Les usagers ont ainsi pu contribuer au
choix de I'insuffisance rénale chronique
comme |'un des thémes régionaux priori-
taires de santé publique, tout comme ils
ont contribué a ce que le theme transversal
des réseaux soit retenu.

La nécessité d’une prise en charge
globale de I'insuffisance rénale chro-
nique grace a des liaisons entre établis-
sements de soins et secteur ambulatoire
a été prise en compte par la construction
du Sros Il «insuffisance rénale chro-

nique» et d’un réseau de soins appelé
«Espoir». Les usagers insuffisants rénaux
chroniques ont pu orienter des choix de
la coordination médico-administrative.
L'association «Osmose» a intégré une
fondation reconnue d’utilité publique : la
Fondation des technigues de suppléance
et des fonctions vitales (FTSFV), située a
Strasbhourg. La mise en place du réseau, a
partir des orientations du Sros Il, a affirmé
la nécessité d’une organisation coordonnée
et hiérarchisée de I'offre hospitaliére : cing
poles néphrologiques s’articulant avec le
réseau ambulatoire ont été créés sous
la forme de pbles hospitalo-associatifs.
Les usagers ont contribué a la mise en
ceuvre de ce réseau qui allie accessibilité,
formation, information, coordination, éva-
luation et suivi. Des actions de coordi-
nation auprés des médecins du secteur
ambulatoire (dépistage de I'insuffisance
rénale chronique grace a la détection
précoce des patients a partir d’un taux
de créatininémie @ 200 micro-moles par
litre) ont été menées en réalisant :

e des informations et des formations
aux familles des 800 insuffisants rénaux
chroniques adhérents a I’AIR sur le theme
du dépistage de cette pathologie,

e des interventions dans les laboratoires
d’analyses médicales pour que les patients
ayant atteint le taux de créatininémie supé-
rieur ou égal a 200 micro-moles par litre
soient systématiquement signalés au siége
de la coordination médicale du réseau situé
au CHU de Besancon,

e des informations périodiques trans-
mises par |'intermédiaire de la revue AIR
(seulement 5 a 6 représentations régio-
nales possedent une publication réguliére
de proximité),

® la communication des objectifs du
réseau «Espoir» a I'occasion de I'université
ouverte de Franche-Comté qui touche un
public cosmopolite,

e le choix de certains éléments du parc
immobilier concernant les alternatives a la
prise en charge en établissements de soins
(auto-dialyse), et tout particulierement dans
le cadre de difficultés de cohabitation entre
ces structures alternatives et le voisinage :
probléme de déchets et suspicions de rive-
rains quant a d’éventuelles contaminations
notamment virales (VIH, etc.).

L'insuffisance rénale chronique est
devenue une priorité du Sros Il de Franche-
Comté. Des moyens financiers lui ont été
donnés dans les contrats d’objectifs et de



Méthodologie

D ans un premier temps, le diagnostic
préalable au Sros Il (Art. R. 712-4 du
Code de santé publique), réalisé en 1995
pour I'insuffisance rénale chronique, a été
recueilli pour servir de point de départ et
de référence pour estimer I'impact des
actions qui seront repérées.

Dans un deuxiéme temps, un histo-
rique de la participation des usagers a
la construction du Sros Il et du réseau
«insuffisance rénale chronique» de
Franche-Comté a été établi pour en
retirer les actions clés des usagers et
des artisans de la planification.

Un troisiéme temps a permis de
recueillir les avis des usagers et des
professionnels de la planification sani-
taire sur la participation des premiers
au Sros Il et au réseau «insuffisance
rénale chronique» de Franche-Comté.
Ces données ont été recueillies lors
d’une enquéte nationale [7, 8] réalisée
a partir d’un échantillon par choix rai-
sonné permettant de prendre en compte
la différence des rattachements institu-
tionnels (4 catégories d’acteurs : usagers
et représentants d’usagers, directeurs
et médecins de centre hospitalier, élus
et professionnels des services de I’Etat
et de I'assurance maladie), et I'unité de
lieu et de probléme : le réseau. Les per-

moyens avec les établissements de soins
et I'association «0Osmose ».

Apreés la construction du Sros Il et du
réseau de soins (années 2000 a 2002)

Les représentants des usagers sont
associés au suivi du Sros Il de Franche-
Comté a plusieurs niveaux. Un repré-
sentant des usagers insuffisants rénaux
chroniques a été intégré au groupe de
travail permanent de I’ARH sur le theme
des réseaux depuis le début de I'année
2001. Le comité régional de suivi du
Sros |l «insuffisance rénale chronique »,
appelé comité technique régional (Coter)
de I'insuffisance rénale chronique, s’est
réuni le 6 décembre 2001. Ce Coter est
une instance essentiellement profes-
sionnelle qui est chargée du suivi, des
recommandations de bonnes pratiques
et des orientations stratégiques géné-
rales en matiére de prise en charge de
I'insuffisance rénale. Il s’est aussi réuni

sonnes interrogées ont été choisies par
nos correspondants a I'agence régionale
de I'hospitalisation. Les seules consignes
données ont porté sur la profession de la
personne (un directeur d’établissement
de santé, un médecin, un €élu, un repré-
sentant de la tutelle et un usager) et
sur la nécessité qu’elle soit impliquée
dans une opération de réorganisation
du systéme de soins (constitution de
réseaux de soins, travail d’un groupe
technique sur une priorité régionale de
santé publique).

Pour la région de Franche-Comté, il a
ainsi été réalisé 28 entretiens semi-dirigés
au cours de deux interviews d’une heure
chacune a 6 mois d’intervalle, a partir
d’'une grille d’entretien préalablement
validée par le Laboratoire d’analyse des
politiques sociales et sanitaires (ENSP)
et la direction des hdpitaux (DH). Les
fonctions réelles de ces personnes
dans le systéme de soins, leur opinion
sur le Sros Il, I’état d’avancement de la
situation test ou du projet dans lequel
elles sont impliquées et les effets du
Sros Il sur ce projet ont été prises en
compte. La garantie de confidentialité
des entretiens (noms, fonctions et lieu
d’exercice) a favorisé la restitution de
propos libres et riches.

le 10 janvier 2002 pour mettre en place
le comité d’évaluation du réseau avec le
représentant des usagers insuffisants
rénaux chroniques. Le comité régional de
suivi global du Sros Il a réuni, en février
2002, les représentants des usagers et
des associations de patients, dont celui
des insuffisants rénaux chroniques, pour
la mise en place et la discussion des
indicateurs du suivi du Sros Il. L'ARH de
Franche-Comté a préconisé I'intégration
d’un représentant d'usagers, comme ceux
des insuffisants rénaux chroniques, dans
les comités de pilotage et dans les comités
d’évaluation des réseaux qui veilleront au
respect des objectifs du Sros Il déclinés
dans les contrats d’objectifs et de moyens
passés avec les associations comme
«0Osmose». lls s’assureront notamment
du respect des réinvestissements de leurs
bénéfices dans la création de structures
alternatives a I’hospitalisation en établis-
sements de soins.

Cette étude s’est déroulée d’octobre
1998 a décembre 1999.

e La premiére vague d’entretiens
(série 1) a eu lieu en décembre 1998
lors de la premiére phase du Sros I,
dite de «mise sous tension», qui s’est
déroulée au cours du deuxieme trimestre
1998 et s’est terminée par la diffusion
du rapport de cadrage vers la mi-1998
[13]. Elle a consisté notamment & I'orga-
nisation, par I’ARH, de groupes de travail
sur les thémes principaux proposeés, en
y associant des usagers.

e La seconde vague d’entretiens (série
2) a eu lieu en novembre 1999 lors de la
seconde phase du Sros Il. Cette phase,
dite de «diagnostic et d’études», s’est
déroulée de mi-1998 a début 1999 et
s’est terminée par la réalisation du
rapport d’orientation stratégique diffusé
début 1999 [1, 13].

Cela a permis d’avoir le point de vue
des mémes artisans de la planification
au début et a la fin de la mise en ceuvre
de la construction du Sros Il (série 1 =
série 2).

Les 28 entretiens ont été enregistrés et
une analyse thématique a été réalisée et
rendue anonyme par le LAPSS de 'ENSP
selon la grille d’entretien précitée [7].

L’avis des usagers et des
professionnels de la planification
sanitaire sur cette participation

Les actions des usagers pour la prise en
compte de l'insuffisance rénale chronique
pendant la construction du Sros Il [7]
L'usager permet une meilleure prise en
compte de ses besoins et de ce qu’il
souhaite quand il s’investit fortement
dans un groupe de travail de I'ARH dans
le cadre du Sros Il.

Pour diminuer le nombre d’insuffisants
rénaux chroniques de la région, les usagers,
en partenariat avec les néphrologues et
les médecins généralistes, tentent de sen-
sibiliser les médecins d’autres disciplines
concernées a plus de partenariat (endo-
crinologues, médecins internistes) et de
donner plus de moyens aux chirurgiens qui
greffent des reins pour diminuer le nombre
d’insuffisants rénaux chroniques. L'action
des usagers tend a favoriser la prise en

adsp n° 45 décembre 2003 ‘ 69



rubriques

régions

Tk

compte d’un probléme de santé dans sa
globalité pour améliorer la prise en charge,
en diminuer la gravité et I'ampleur. Sur une
pathologie particuliere comme I'insuffisance
rénale chronique, les usagers peuvent tenir
un role de premier plan alors qu’ils sont
largement au deuxiéme dans les autres
domaines.

Les usagers peuvent étre un contre-
pouvoir vis-a-vis des administratifs et
des gestionnaires et permettre une autre
information passant par les médias et les
usagers eux-mémes.

Un réseau bien construit fédére I'énergie

des acteurs sur une priorité du Sros Il [7]

Un projet de réseau permettant d’associer
les médecins et les usagers eux-mémes a
une prise en charge continue des patients
est une solution judicieuse pour répondre
aux besoins des insuffisants rénaux chro-
niques. Ce projet est discuté en groupe de
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hospitalier considére qu’il répond a ses
propres contraintes, la tutelle qu’elle
permet de compenser rapidement le
déficit en services initialement constaté,
les directeurs d’établissements de santé
pensent que le projet s’intégre bien dans
leur projet d’établissement. Le calendrier
comme le contenu du projet et les acteurs
associés expliquent que I'association des
partenaires a été jugée importante.

La réussite de la prise en charge globale
d’une pathologie par le Sros Il et le réseau
de soins

Cela favorise I'enracinement du Sros Il dans
la réalité et tend a le rendre plus pratique
et utile que technocratique [7].

Les usagers contribuent concrétement
aux actions d’organisation des soins en
cours et a venir. Aux postes avancés de
ces réformes, ils sont sur le terrain, parti-
cipent aux projets de I’hdpital de demain,
sans toutefois maitriser le processus de
décision [7]. Leur introduction dans les
procédures d’élaboration des Sros Il ne
semble pas un moyen évident pour favoriser
la construction de consensus entre les
acteurs de la planification sanitaire. Avant
d’arriver a ce résultat, il faudrait que soit
résolue la question de la représentation
d’un groupe qui n’existe pas, sauf pour
des cas particuliers de maladies. Nous
sommes aujourd’hui dans une période de
transition vers de nouvelles formes de par-
ticipation des usagers avec de nouveaux
professionnels de santé publique. Cette
transition se traduit par une remise en
question récente de la Iégitimité de I'Etat
a prendre seul les décisions relatives au
systéeme de soins. L'assurance maladie
préconise, elle-méme, d’inviter le patient
a ne plus étre un consommateur aveugle
et passif.

Le rapport de force qui semble habiter
les relations entre Sros Il et réseau de
soins peut aussi se transformer en jeu
«gagnant-gagnant». En définissant une
pathologie comme prioritaire, I'’ARH donne
toute Iégitimité au travail d’organisation fait
par les professionnels de cette discipline.
Ceux-ci peuvent alors se prévaloir de la
priorité régionale et des ressources qui
y seront affectées pour faire avancer leur
travail. La mise en phase du Sros Il et du
réseau de soins est donc une condition
nécessaire a |'efficacité de ces modes de
régulation du systeme de soins. C'est a
cette occasion que la tutelle obtient la



garantie que les ressources qu’elle va
affecter au systéme de soins seront produc-
tives. Dans ces conditions, on est au-dela
de I'effet d’entrainement provoqué par le
Sros Il quand il oblige les établissements a
faire des projets en commun sur le papier.
Une véritable dynamique peut naitre de la
conjonction de ces deux facteurs.

La participation des usagers au Sros
Il et aux réseaux semble faire évoluer la
représentation que les professionnels se
font des usagers. Le respect des droits
de I'usager [9] semble étre un moyen de
dépasser les corporatismes et les cloison-
nements. La tentative d’introduction de
I’'usager dans la sphére de la santé peut
contribuer a faire progresser la qualité des
décisions et la qualité des soins [10] au
moment ol la population a une perception
moins optimiste de I'évolution future de
|’état de santé, qui peut étre rapproché
de sa prise en compte grandissante des
facteurs sociaux comme déterminants
de I'état de santé et de sa perception
beaucoup plus aigué des risques liés a
I’environnement [10, 11].

Ces nouvelles formes de participation
des usagers doivent aussi, pour réussir,

faire davantage place a la formation, a
la préparation [3] et a la représentativité
[7]. La formation des usagers, désormais
membres de droit des conseils d’admi-
nistration des établissements publics de
santé, impliqués dans la politique des
comités de lutte contre les infections
nosocomiales (Clin) des établissements,
est une condition sine qua non afin qu’ils
rendent des avis de profanes éclairés.

Une participation modélisable

Les pouvoirs publics sont en train d’ap-
prendre a faire participer les usagers a
la prise en compte de leurs besoins de
santé. La prise en charge de I'insuffisance
rénale chronique, lors de la construction du
Sros Il et d'un réseau de soins centré sur
la population dans la région de Franche-
Comté, en constitue un exemple. Ce
développement traduit aussi une volonté
politique d’'associer les usagers aux
nouveaux outils de planification sanitaire
comme le Sros Il et le réseau. La partici-
pation des usagers a la prise en compte
d’une priorité de santé publique comme
I'insuffisance rénale chronique en région
de Franche-Comté a démontré toute sa

pertinence. Cette réussite fait souhaiter
que le processus de démocratisation sani-
taire engagé continue, dans I'attente du
prochain schéma dans lequel les usagers
pourraient devenir le pivot [7]. Cela peut
participer a la promotion de la santé et
favoriser I'amélioration de I'état de santé
de la population [10] avec une participation
plus grande des usagers aux décisions et
au fonctionnement global du systéme de
santé, mouvement de fond citoyen auquel
les crises sanitaires récentes ont servi de
catalyseur. ll
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