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Adsp : 20 ans de santé publique

santé publique — qui deviendra Haut Conseil en 2007. Adsp a été le témoin
et le décrypteur, pourrait-on dire, des grandes réformes qui ont marqué
cette période.
Que s’est-il passé en vingt ans du c6té de la santé publique? L'espérance de vie
est passée de 81,8 ans en 1994 a 84,8 ans en 2012 pour les femmes (73,6 ans
et 78,2 ans pour les hommes). Les cancers et maladies cardiovasculaires sont
toujours les premiéres causes de mortalité... Les inégalités géographiques
et sociales de santé n’ont cessé de s’accroitre. Si on les connait et on les décrit
mieux, aucune politique n’a encore permis de les réduire significativement ou
méme en inverser légérement la tendance.
Le systéme de santé s’est doté d’un grand nombre d’organismes, d’agences
— que certains trouvent maintenant pléthoriques. Une loi a donné la parole
aux patients et les a associés a la gouvernance, une autre a doté notre pays
de plus de 100 objectifs de santé, une autre encore a recomposé le territoire
sanitaire et confié aux agences régionales de santé la charge du pilotage de
la politique sanitaire en région.
Adsp tout au long de ces vingt ans a tenté de comprendre, de décrire, d’expliquer
les problémes et les réformes. Parce que le dispositif et la gouvernance de la santé
sont devenus trés complexes; parce que coexistent plusieurs systémes de prise
en charge (hopital, ambulatoire, salarié, libéral), de financement (Etat, Assurance
maladie, assurances complémentaires); parce que la décision est partagée entre
des partenaires différents — méme si I’Etat a remis peu & peu la main sur ce
systéme —, une revue pédagogique était et est toujours plus que nécessaire.
Ce que nous savons de I'intérét d’Adsp pour ses lecteurs nous vient d’abord du
profil des abonnés (particuliers, professionnels de santé, centres de documentation
de lycées, de facultés, d’instituts de formation des personnels médicaux) mais
aussi de témoignages d’enseignants qui interviennent de fagon réguliére ou
ponctuelle dans le domaine de la santé. Pour eux, comme pour I'ensemble des
acteurs de la santé, Adsp apporte le socle de connaissances indispensables pour
comprendre les problémes de santé, de prise en charge ou d’organisation : les
données épidémiologiques, les définitions des concepts, le dispositif existant, la
réglementation, un regard sur les expériences étrangéres.
Bien que parfois une confusion ait été faite et que I'on nous ait reproché de ne
pas étre une revue scientifique (avec comité de lecture) notre fonctionnement
est, bien que différent, extrémement rigoureux : des experts (souvent issus du
Haut Conseil de la santé publique) acceptent de coordonner un dossier. Cela
veut dire qu’ils mettent leurs connaissances, leurs compétences et leur réseau
d’experts au service de la revue pour élaborer un dossier composé d’articles
bien documentés et accessibles aux non-spécialistes. Le comité de rédaction
participe a ce travail en veillant a ce que la politique éditoriale de la revue, dont
I’axe principal est la pédagogie, soit respectée. Je voudrais dans cet éditorial
les remercier tous : auteurs, coordonnateurs, membres du comité de rédaction
pour I'aide qu’ils m’ont apportée, pour ce qu’ils m’ont appris et pour I'intérét et
la disponibilité dont ils ont fait preuve. Grace a eux la santé publique a bénéficié
d’un outil indispensable pour qui veut comprendre les enjeux d’aujourd’hui
en matiére de santé et les politiques mises en ceuvre.

A dsp est née il y a vingt ans, peu de temps aprés le Haut Comité de la



Avis et rapports du Haut Conseil de la santé publique

Les avis et rapports de mai a septembre 2012

@ Rapport relatif au
Programme national
d’amélioration de la
politique vaccinale
2012-2017

Une réflexion a été engagée par la
Direction générale de la santé dans
I'objectif d’améliorer la protection
vaccinale en France.

Le HCSP a été saisi le 26 mars
2012 afin de faire part de ses
observations sur le Programme
national d’amélioration de la poli-
tique vaccinale 2012-2017, qui est
décliné en cing axes stratégiques
et douze actions. Il était demandé
au HCSP d’identifier les aspects
qu’il considére comme prioritaires,
ainsi que les points manquants ou
insuffisamment développés.

Le rapport présente, pour chacune
des actions du Programme, I'analyse
réalisée par le HCSP en fonction
de plusieurs critéres : pertinence,
priorité, existence des outils et/ou
des conditions de mise en ceuvre.
D’une maniére générale, le HCSP a
jugé ce plan de maniére trés positive,
tout en y apportant des remarques
complémentaires.

Le HCSP a également identifié
des points additionnels qui méri-
teraient une réflexion, notamment
relatifs aux modalités d’acquisition
et de fourniture des vaccins a la
population en dehors de situations
exceptionnelles, et a la mise en
ceuvre et au financement d’études
permettant de valider des stratégies

Ces avis et rapports sont consul-
tables sur http://www.hcsp.fr.

vaccinales lorsque les données dis-
ponibles sont considérées comme
insuffisantes.

@ Avis relatif a la liste des
vaccins pouvant faire
I'objet de campagnes
publicitaires non
institutionnelles aupres
du grand public

La loi du 29 décembre 2011, relative
au renforcement de la sécurité sani-
taire du médicament et des produits
de santé, stipule que les campagnes
publicitaires non institutionnelles
aupres du public pour des vaccins
soumis a prescription médicale ou
remboursables ne sont autorisées
que sous certaines conditions et
notamment que s'ils figurent sur
une liste établie pour des motifs de
santé publique par arrété du ministre
chargé de la Santé, pris aprés avis du
Haut Conseil de la santé publique.

Saisi par la Direction générale
de la santé sur cette liste, le Haut
Conseil de la santé publique :

@ rappelle que, dans un avis du
17 octobre 2008, il avait déploré
«que les firmes productrices de
vaccin soient autorisées a faire des
publicités télévisuelles et radiodif-
fusées pour le grand public»;

@ ne souhaite pas proposer a ce
jour de liste de vaccins qui pour-
raient faire I'objet de campagnes
publicitaires non institutionnelles;;

® propose de contribuer a
la mise en place de procédures
permettant des actions de com-
munication indépendantes des
firmes. Celles-ci nécessiteraient
la consultation d’un panel de per-

sonnes représentant les différents
acteurs de la vaccination, incluant les
associations d’usagers et les profes-
sionnels de santé, cela en fonction
de criteres définis par le HCSP

@ Avis et rapport relatifs
aux valeurs reperes
d’aide a la gestion dans
I'air des espaces clos
- Le trichloroéthyléne

Le trichloroéthyléne (ou trichloré-
thyléne), classé «cancérigene pour
I'homme » par I’Agence américaine
de protection de I'environnement
(Usepa), peut étre retrouvé dans
I'air des locaux suite a I'utilisation
de produits domestiques (détachant
moquette, nettoyant vitres, lingette
sols, etc.) ou de construction. Grace
aux mesures réglementaires prises
ces dernieres années, la contribution
de ces sources a fortement diminué,
et actuellement les niveaux élevés
correspondent généralement a des
émissions issues d’eaux conta-
minées ou de sols pollués par
des hydrocarbures chlorés sous le
batiment ou a proximité.

Le Haut Conseil de la santé
publique (HCSP) recommande,
pour le trichloroéthylene dans Iair
intérieur des immeubles d’habitation
ou locaux ouverts au public :

® 2 1g/m3 comme valeur repére
de qualité d’air; applicable dans
un délai de cing ans, elle vise a
protéger des effets cancérigenes du
trichloroéthyléne ainsi que des effets
chroniques non cancérogénes :
hépatiques, rénaux, neurologiques,
immunologiques, effets sur la repro-
duction et le développement;

® 10 pg/m3 comme valeur
d’action rapide; elle déclenche la
mise en ceuvre d’actions correctives
pour abaisser la concentration a
moins de 2 ug/m3 dans les bati-
ments dans un délai de moins de
Six mois.

Le HCSP recommande que, dans
un délai de deux ans, des mesu-
rages des concentrations intérieures
soient effectués dans les immeubles
d’habitation ou locaux ouverts au
public situés a proximité d’une
source de contamination (ex. :
sol pollué). Il préconise que ces
mesurages aient un caractére obli-
gatoire pour les propriétaires de
batiments accueillant du public ou
pour les propriétaires bailleurs de
logements et soient recommandés
pour les propriétaires occupants.
Si la valeur d’action rapide est
atteinte, I'organisme ayant réalisé
les mesures devrait étre tenu d’en
informer les autorités compétentes
(ARS, DREAL) afin de conduire les
investigations de maniére a identifier
les sources et les risques pour le
voisinage.

Cet avis répond a une saisine de
la Direction générale de la santé et
s'inscrit dans la suite de I'établis-
sement par I'Anses de valeurs guides
de qualité de I'air intérieur pour une
série de polluants. La démarche
méthodologique générale d’élabo-
ration des valeurs repéres suivie par
le HCSP (Rapport, octobre 2009)
integre, outre les critéres sanitaires
incorporés dans les valeurs guides
de I'’Anses, le résultat des valeurs
mesurées dans diverses enquétes
et la faisabilité des mesures cor-
rectives; elle a déja été appliquée
pour le benzene, le formaldéhyde, le
tétrachloroéthyléne et le naphtaléne.
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@ Avis et rapport relatifs a
I'utilisation du vaccin
méningococcique
tétravalent conjugué A,
C,Y,W135 Nimenrix®
et place respective des
vaccins méningococciques
tétravalents conjugués
et non conjugués

Afin d’émettre des recommanda-
tions sur l'utilisation des vaccins
méningococciques tétravalents A,
C,Y,W135 et la place respective des
vaccins méningococciques tétrava-
lents conjugués et non conjugués,
le Haut Conseil de la santé publique
a analysé les données épidémio-
logiques récentes concernant les
infections invasives a méningocoque
en France et les données disponibles
concernant 'immunogénicité et la
tolérance des vaccins méningococ-
ciques tétravalents conjuguésA, C,Y,
W135 Menveo® et Nimenrix®, ainsi
que celles concernant I'hyporéactivité
immunologique observée avec les
vaccins polyosidiques non conjugués.

A l'issue de ce travail, le HCSP
rappelle la liste des personnes
relevant d’une vaccination par un
vaccin méningococcique tétravalent
A, C,Y,W135 et recommande que
I'utilisation des vaccins tétravalents
méningococciques conjugués soit
privilégiée deés I'age autorisé par
leurs autorisations de mise sur le
marché respectives (1 an pour le
Nimenrix®, 2 ans pour le Menveo®).

@ Auvis relatif aux mesures
a prendre pour les
voyageurs se rendant en
Grece suite a la mise
en évidence de cas
autochtones de paludisme

Des cas de paludisme autochtone
a Plasmodium vivax ont été signalés
en Grece, notamment dans la région
de Laconie. Le Haut Conseil de la
santé publique considére qu'il existe
un risque potentiel de survenue
de nouveaux cas, notamment au
moment de I'activité vectorielle
qui démarre lorsque les conditions

climatiques sont favorables, soit
probablement a partir de mai-juin.

En conséquence, le HCSP :

@ recommande aux personnes
qui envisagent un séjour en Grece
dans les six mois a venir, dans la
région de Laconie ou dans d’autres
régions ou des cas ont été signalés,
de se prémunir des piqdres de
moustiques et de consulter en
urgence en cas de fievre;

@ ne recommande pas a ces
voyageurs, dans les conditions
actuelles, la prise d’'une chimio-
prophylaxie anti-palustre.

@ Avis et rapports
relatifs a la fermeture
des établissements
scolaires et autres lieux
collectifs dans le cadre
de la révision du plan
pandémie grippale

En cas de pandémie grippale,
la fermeture des établissements
scolaires et autres lieux collectifs
pourrait avoir un impact sanitaire

si ceux-ci sont fermés a temps et
assez longtemps.

Le HCSP émet un avis sur l'intérét,
I'opportunité et les limites de ces
fermetures.

Il considére qu'il n’existe pas
de régle préétablie permettant de
déterminer avec certitude les criteres
de fermeture et de réouverture de
ces structures.

La décision devra étre prise en
fonction de plusieurs parametres,
tels que l'importance de la trans-
mission du virus et la gravité clinique
de la maladie, en prenant aussi en
compte les impacts économique et
sociétal liés notamment a I'absen-
téisme induit.

Ces décisions de fermeture
devront étre accompagnées de
messages d'information en direction
de la population et de recomman-
dations dans le but de favoriser
I'isolement a domicile et d’éviter
que de nouveaux regroupements
d’éléves se forment alors en dehors
des établissements scolaires, ce qui
serait contre-productif et compro-
mettrait I'impact de la fermeture
sur la réduction de la pandémie. Il
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Evolution de I'état de santé

depuis 20 ans

Entre 1990 et 2009, les femmes ont gagné 3,8 ans d’espérance de vie et les
hommes, 5,4 ans. Les Francais se trouvent en bonne santé, méme si le nombre
de maladies chroniques est en hausse. Enfin, les inégalités sociales de santé
restent un probléme majeur pour notre pays.

Santé percue et morbidité déclarée :
état des lieux et évolution

pation constante des pouvoirs publics et ¢’est en
1984 qu’est paru le premier rapport sur La santé
en France [30]. Ce rapport, ainsi que ceux qui ont suivi
sous I'égide du Haut Conseil de la santé publique, visait
a faire «une photographie de I'état de santé en France,
a travers quelques grands indicateurs», en situant «la
France dans son environnement international» et en
dégageant «les évolutions de la derniere décennie».
Prés de trente ans aprés ces premiers documents,
il s’agit ici de faire le point sur le niveau et I'évolution
de deux indicateurs de santé particuliers : la santé
subjective et les maladies déclarées par les individus.
Le premier indicateur, également appelé «santé
pergue», repose sur I’évaluation faite par I'individu de
son état de santé général sur une échelle ordinale (trés
bon, bon, assez bon, moyen ou mauvais par exemple)
ou cardinale (une note de O a 10). Cet indicateur est
le premier des trois indicateurs promus par I’'Europe
sous le nom de «mini-module européen» et qui sont
progressivement intégrés dans la plupart des enquétes
nationales ou européennes [62]. La deuxiéme catégorie

I a surveillance de I'état de santé est une préoccu-

d’indicateurs s’intéresse a I'existence et a la nature des
maladies dont souffrent les individus. Il se décline en
une question sur I'existence de maladies chroniques, qui
est la deuxiéme question du mini-module européen, et
des questions permettant de détailler la nature de ces
maladies chroniques. Un troisieme indicateur européen
porte sur la santé fonctionnelle et sera traité plus loin
dans cette revue.

Les Francais se sentent globalement

en bonne santé...

Les données les plus récentes sur la santé percue
sont issues de I'Enquéte sur la santé et la protection
sociale (ESPS) de I'lrdes de 2010 [23]. Selon cette
source, 68,1 % des personnes de plus de 15 ans se
considérent en trés bon ou en bon état de santé, 24,4 %
en assez bon état de santé et 7,6 % en mauvais ou
trés mauvais état de santé. Les hommes se déclarent
plus souvent en trés bon état de santé que les femmes
(23,4 % des hommes versus 19,6 % des femmes).
Cette situation moins favorable chez les femmes se
fait essentiellement au profit de la catégorie «assez



Evolution de I'état de santé depuis 20 ans

_tableau 1

bon» (22,6 % des hommes versus 25,9 % des femmes)
(tableau 1). Enfin, I'état de santé se dégrade fortement
avec 'age : la proportion de personnes en trés bonne
santé diminuant de 35,9 % chez les moins de 40 ans
a 5,2 % chez les 65 ans et plus.

... Malgré une proportion non négligeable

de maladies chroniques

La proportion de personnes se déclarant atteintes d'une
maladie ou d’un probléme de santé chronique est assez
élevée, y compris chez les plus jeunes (tableau 2). Globa-
lement 38,2 % des personnes de 15 ans et plus déclarent
étre atteintes d’au moins une maladie chronique. Ce
pourcentage est un peu plus élevé chez les femmes que
chez les hommes (39,7 % vs 36,5 %) et augmente avec
I’age de 20,9 % chez les moins de 40 ans a 64,8 %
chez les 65 ans et plus. Il est probable que, chez les
plus jeunes en particulier, ces réponses ne refletent

_tableau 2

chroniques selon le sexe et I'age

Nombre de personnes ayant répondu = 11614 ; non-réponses = 143.
*Taux pondérés : les pondérations sont basées sur les poids de sondage initiaux repondérés par un calage sur marges permettant d’assurer
une bonne représentativité sur quelques variables d'intérét (age, sexe, régime d’Assurance maladie, taille de ménage).

Distribution de I'état de santé déclaré selon le sexe chez les personnes de 16 ans et plus

Hommes Femmes Ensemble

Effectif brut % pondéré Effectif brut % pondéré Effectif brut % pondéré
Trés bon 1329 23,4 1226 19,6 2555 21,4
Bon 2524 46,9 2777 46,6 5301 46,7
Assez bon 1281 22,6 1575 25,9 2856 24,4
Mauvais 350 6,1 424 6,8 774 6,4
Trées mauvais 58 1,0 70 1,1 128 1,1
Total 5542 100,0 6072 100,0 11614 100,0

Source : Irdes-ESPS 2010.

pas toujours des maladies graves et que certaines
affections comme des allergies par exemple, ou des
problémes d’acné récurrents puissent étre déclarées
dans cette rubrique.

Les maladies déclarées sont dominées

par les problemes de vue, les maladies

cardio-vasculaires et ostéoarticulaires

Les femmes déclarent globalement plus de problémes
de santé que les hommes : 3,2 maladies par personne,
contre 2,3 pour les hommes en 2010. Cet écart s’ex-
plique d’'une part par une plus grande fréquence de
problémes bénins ainsi qu’une plus grande propension a
déclarer des problemes de santé. Les femmes ont géné-
ralement des contacts plus précoces et plus fréquents
avec le systéme de soins, et acquiérent a I'occasion
de ces contacts une meilleure connaissance de leurs
problémes de santé. En dehors des problémes de vue,

Personnes de 16 ans et plus se déclarant atteintes d’au moins une maladie ou probleme de santé

Effectif brut % pondéré
Age de la personne
16 a 39 ans 829 20,9
40 a 64 ans 1955 40,3
65 ans et plus 1366 64,8
Homme 1926 36,5
Femme 2224 39,7

Nombre de personnes ayant répondu = 11083 ; non-réponses = 262 ; ne sait pas = 411.
*Taux pondérés : les pondérations sont basées sur les poids de sondage initiaux repondérés par un calage sur marges permettant d’assurer
une bonne représentativité sur quelques variables d’intérét (age, sexe, régime d’Assurance maladie, taille de ménage).

Source : Irdes-ESPS 2010.
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les principales affections déclarées sont les maladies
de I'appareil circulatoire, les affections ostéoarticu-
laires, les maladies endocriniennes et métaboliques,
les maladies de I'appareil respiratoire et les maladies
de I'appareil digestif (figure 1).

Le nombre et la nature des maladies varient avec
I’ége. Les jeunes de moins de 16 ans déclarent 0.8
maladie par personne. Il s’agit essentiellement de
maladies respiratoires (25 maladies pour 100 per-
sonnes), essentiellement de I'asthme, de problémes
de vue (23,2) corrigés par des lunettes, et de maladies
de la peau (9,7) dominées par I'eczéma et I'acné. Entre
16 et 39 ans, le nombre de maladies déclarées s’éléve

_figure 1

Sang et organes hématopoiétiques
Congénitales, périnatales

Infectieux et parasitaire

Systéme nerveux

Bouche, dents

Peau

Oreille, audition

Troubles psychiques

Autres

Appareil digestif

Appareil respiratoire

Endocr., métabolisme

Os, articulations

Appareil circulatoire

CEil, vue

Symptémes 95'2
Tumeurs A4

ANt rina 13,5
Génito-urinaire 6,6

a 1,7 par personne. Les troubles de la vue (47,9 pour
100 personnes) et les maladies respiratoires (29,7)
dominent toujours, mais ces derniéres sont rejointes
par les troubles ostéoarticulaires (21,9).

La fréquence des maladies double a 3,4 par personne
pour la classe suivante des 40-64 ans. Les troubles
de la vue augmentent encore (87,9 maladies pour
100 personnes) avec |'apparition de la presbytie de
méme que les affections ostéoarticulaires (66,2). A
cet age apparaissent les maladies cardio-vasculaires
(51,5), les maladies endocriniennes et métaboliques
(44,6), les maladies de I'appareil respiratoire (31,2) et
les maladies de I'appareil digestif (33,2).

Taux de prévalence des maladies déclarées par chapitre selon le sexe

Femmes

B Hommes

57,2

20

30 40

Source : Irdes-ESPS 2010.
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Enfin, au-dela de 64 ans, le nombre de maladies atteint
5,9 par personne. La prévalence de toutes les maladies
augmente. Outre les problémes de vue (119,8 maladies
pour 100 personnes), les maladies de I'appareil circula-
toire (127,8) et les maladies ostéoarticulaires (109,6)
dominent. Viennent ensuite les maladies endocriniennes
et métaboliques (86,7), les maladies de I'appareil digestif
(44,8) et les maladies de I'appareil respiratoire (40,1).

Des inégalités sociales marquées

Comme la plupart des indicateurs de santé, I'état de
santé percu et I'indicateur de maladies chroniques
font apparaitre un fort gradient selon le milieu social,
I’activité et le niveau d’études.

A age et sexe comparables, ce sont les catégories les
plus défavorisées dont I'état de santé percu est le plus
détérioré (tableau 3). Les personnes vivant dans des
ménages d’ouvriers, d’employés et d’agriculteurs, les
chémeurs, les personnes dont le niveau d’études est
le plus bas sont ceux qui déclarent le plus mauvais état
de santé percu. A I'opposé, les cadres et professions

_tableau 3

Santé percue « assez bon, mauvais ou

intellectuelles, les artisans commercants, les professions
intermédiaires, les actifs occupés et personnes ayant
un niveau d’étude au moins égal au 2° cycle déclarent
une bien meilleure santé.

En termes de maladies chroniques, les écarts vont dans
le méme sens avec des différences moins tranchées pour
les catégories les plus favorisées, la moindre prévalence
de maladies chroniques étant partiellement masquée
par une plus grande connaissance des problématiques
de santé, générant une augmentation des déclarations.

Une évolution qui ne semble pas favorable

Faute de données strictement comparables, I'évolution
de la santé percue est difficile a estimer. Les indicateurs
utilisés au fil du temps ont varié, les méthodologies
d’enquétes aussi, ce qui rend toute approche comparative
extrémement risquée. Seules les données de I’'enquéte
ESPS sur la note de santé percue permettent une com-
paraison sur une longue période a partir d’'une enquéte
dont la méthodologie a peu varié. Dans cette enquéte,
on demande a chaque personne de plus de 15 ans de

Santé percue et maladies chroniques en 2010 selon les caractéristiques sociales

trés mauvais état de santé» Avoir une maladie chronique
% indice a age et sexe % indice a age et sexe
comparables % comparables %
Agriculteurs 47,1 1,06 44,4 0,89
Artisan, commercant, 88,3 0,90 38,0 0,88
Cadre et profession intellectuelle 23,1 0,72 38,3 1,00
Profession intermédiaire 27,1 0,91 37,4 1,02
Employé administratif 33,9 1,05 44.6 1,47
Employé de commerce 38,1 1,15 41,6 1,06
Ouvrier qualifié 34,3 1,15 34,7 0,96
QOuvrier non qualifié 37,3 1,19 37,7 1,01
Inactif n'ayant jamais travaillé 34,6 1,31 37,2 1,13
Actif occupé 20,7 0,84 27,4 0,89
Chomeur 31,4 1,37 32,3 1,10
Retraité/veuf 54,8 1,05 62,1 1,06
Femme/homme au foyer 44,0 1,47 45,3 1,06
Autre inactif 84,0 2,67 89,1 2,38
Etudiant, enfant 7,3 0,52 15,8 0,76
Non scolaris€, jamais scolarisé 67,3 1,53 67,4 1,33
Maternelle, primaire, CEP 60,9 1,19 61,1 1,08
1¢ cycle, 6° a 3¢, CAR BEP 35,2 1,09 37,7 0,98
2¢ cycle, 2" a Bac (gén. ou techn.) 25,1 0,94 33,0 0,99
Supérieur 17,3 0,66 31,7 0,97
Enfant, études en cours 7,3 0,52 15,8 0,76

Source : Irdes-ESPS 2010.
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noter son état de santé entre O et 10 (O correspondant a
une trés mauvaise santé et 10 a une excellente santé).

Entre 1996 et 2008, la perception de |'état de santé
semble s’étre dégradée. Le pourcentage de personnes
se notant 9 ou 10, passant de 47 % a 33 %, tandis que
le pourcentage de personnes avec des notes inférieures
a augmenté (figure 2).

Cette dégradation de la perception ne peut toutefois
pas étre interprétée directement en termes de dégradation
de I'état de santé. Les connaissances médicales de la
population, I'amélioration de I'accés aux soins, I'amélio-
ration de la prise en charge médicale des maladies, le
niveau d’exigence des populations face au bien-étre et
a la qualité de vie sont autant de facteurs qui peuvent
avoir influencé la propension a se déclarer en mauvaise
santé, sans influencer |'état de santé lui-méme.

Les autres données disponibles, utilisant toutes la
question cardinale «comment est votre santé en général»,
ou des variantes de cette question, ne confirment pas
ces évolutions.

Dans la méme enquéte ESPS, I'évolution des réponses
a la question «Comment est votre état de santé en
général ?» entre 2002 et 2010 n’est pas trés éclai-
rante. Le pourcentage de personnes se déclarant en
trés bon ou bon état de santé passant de 68,5 % en

2002 a un pic a 74,3 % en 2006, pour redescendre a
68,1 % en 2010.

De 2004 a 2010, selon I'enquéte SILC d’Eurostat,
le pourcentage de personnes en bonne ou trés bonne
santé en France a varié entre 67,2 et 71,1, sans ten-
dance marquée dans le temps, augmentant Iégérement
entre 2004 et 2007 et décroissant ensuite. Dans la
méme enquéte, le pourcentage de personnes déclarant
avoir une maladie chronique, autour de 36 % en 2004,
baisse légérement jusqu’a 34,3 % en 2006 pour remonter
ensuite a 36.9 en 2010 (figure 3).

Sur la période précédente, de 1981 a 2001, la ten-
dance semble plutdt étre a I'amélioration. Trois enquétes
successives réalisées par le Credoc pour le compte du
HCSP montrent une stabilité de I'indicateur de santé
percue entre 1981 et 1991 et une augmentation du
pourcentage de personnes estimant que leur état de
santé est trés satisfaisant ou satisfaisant entre 1992
et 2001 [19].

La France occupe une situation moyenne en Europe
Grace a I’enquéte européenne EU-SILCY, la compa-

1. Méthodologie et données de I'enquéte Eu-SILC sont sur le site :
http://epp.eurostat.ec.europa.eu/portal/page/portal /statistics/search_database

_figure 2
Evolution de la note de santé percue de 1996 a 2008 « Pouvez-vous noter, entre 0 et 10, votre état de
santé ? (0 = en trés mauvaise santé, 10 = en excellente santé)»
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Source : Irdes-ESPS 1996-2008.
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raison de la santé pergue entre Européens est possible
depuis 2004 [20, 32]. Il faut toutefois rester prudent
dans ces comparaisons. Malgré des efforts importants
d’harmonisation du recueil des données, il subsiste
des particularités dans certains pays qui rendent les
comparaisons difficiles. De plus, la perception d’un
méme état de santé peut conduire a des interprétations
différentes selon les pays, introduisant ainsi des biais
liés aux caractéristiques socio-économiques, démo-
graphiques, pathologiques et culturelles des individus.

D’aprés ces données, la France se situe dans la
moyenne des pays européens pour I'état de santé percu
de la population en se plagant au 13° rang sur 27 pour
les hommes, avec 71,7 % des hommes de 15 ans et
plus se déclarant en bonne ou trés bonne santé, et au
14¢° rang pour les femmes avec 66,5 % des femmes en
bonne ou trés bonne santé (figure 4). Parmi les pays se
déclarant en meilleure santé que la France, on trouve au
1¢ rang I'lrlande, suivie de la Suéde, du Royaume-Uni
et des Pays-Bas. A I'opposé, la Lettonie, la Lituanie, et
le Portugal affichent des pourcentages de personnes
en bonne ou trés bonne santé inférieurs a 45 % pour
les hommes et a 55 % pour les femmes.

La situation de la France au regard de la morbidité
chronique est nettement moins favorable. En 2008,

le pourcentage d’hommes et de femmes de 15 ans
et plus ayant déclaré souffrir d’'une maladie chronique
est parmi les plus élevés d’Europe puisqu’il place la
France au 24¢ rang (sur 27) pour les hommes et au
23¢ rang pour les femmes. Trois pays affichent des
pourcentages plus élevés que la France : la Finlande,
la Slovénie et la Hongrie. A I'opposé, les pays qui ont
les pourcentages de personnes souffrant de maladies
chroniques les moins élevés sont I'ltalie, la Grece et la
Roumanie. Rappelons toutefois que ces comparaisons
doivent rester prudentes en raison des biais et difficultés
d’interprétation déja évoqués ci-dessus.

Conclusion

En conclusion, I'état de santé des Francais, tel qu’ils le
déclarent, apparait globalement bon, s’aggravant avec
I'age et plus dégradé chez les femmes que chez les
hommes. La nature des maladies varie avec I'age, mais
sur I'ensemble de la population et aprés les troubles
de la vue, ce sont les maladies cardio-vasculaires qui
dominent. Comparativement aux autres pays européens
en revanche, la France occupe une situation plutdt défavo-
rable en se positionnant autour de la moyenne en ce qui
concerne la santé percue et en affichant une morbidité
chronique déclarée parmi la plus élevée d’Europe. .

_figure 3
Evolution 2004-2010 des indicateurs d’état de santé et de maladies chroniques a partir de I'enquéte
Eurostat « Comment est votre état de santé en général ? »
%
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Source : Eurostat- enquéte SILC France.
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_figure 4

Comparaison de I'état de santé percu des hommes et des femmes dans I'Union européenne en 2008
(pourcentage d’hommes et de femmes se déclarant en bonne ou en trés bonne santé)
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L évolution des motifs de recours
a I’hospitalisation de court séjour entre 1993
et 2010 en France métropolitaine

France métropolitaine, soit une personne sur

six, ont été hospitalisées au moins une fois en
2010, dans une unité de soins de courte durée de
médecine, chirurgie, obstétrique ou odontologie (MCO)
au sein d’un établissement hospitalier public ou privé
(encadré «Sources et définitions»). Elles ont totalisé
15,9 millions de séjours, hors venues en séances?
qui sont hors du champ de I’étude. Celle-ci présente
I’évolution des motifs de recours au MCO entre 1993
et 2010. Elle a été effectuée a partir des diagnostics
principaux des séjours, sans relier entre eux les éven-
tuels séjours multiples d’'un méme patient au cours de
I’'année (encadré «Les regroupements de maladies»).

E nviron 10,6 millions de personnes résidant en

1. Pour des traitements itératifs tels que chimiothérapie, radiothé-
rapie, dialyse...

Sources et définitions

En outre, ont été exclus les séjours pour grossesse,
accouchement ou puerpéralité2.

En 2010, comme les années précédentes, ce sont les
enfants de moins de 1 an et les personnes agées de
75 ans ou plus qui présentent les taux d’hospitalisation
toutes causes les plus élevés. De méme, les hommes
sont plus souvent hospitalisés que les femmes, sauf
entre 15 et 44 ans (figure 1).

Une évolution du nombre des séjours similaire

pour les hommes et les femmes

Hors séjours liés a la grossesse, I'accouchement ou
la puerpéralité, le nombre total de séjours hospitaliers
est passé de 12,4 millions en 1993 a 14,6 millions en
2. Chapitre Xl de la Classification internationale des maladies (CIM)

de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), 9¢ révision (CIM9), et
chapitre XV de la CIM de I'OMS, 10¢ révision (CIM10).

Marie-Claude Mouquet
Philippe Oberlin
Direction de la
recherche, des études,
de I'évaluation et des
statistiques (Drees),
ministére de I'Economie
et des Finances,
ministere des Affaires
sociales et de la

Santé, ministere du
Travail, de I'Emploi,

de la Formation
professionnelle et du
Dialogue social

Les résultats présentés ici portent sur les
unités de soins de courte de durée rele-
vant des disciplines de médecine, chirurgie,
obstétrique ou odontologie (MCO).

Les deux sources suivantes ont été mobi-
lisées :

e I'enquéte de morbidité hospitaliere 1992-
1993 réalisée par le Service des statistiques,
des études et des systemes d‘information
(Sesi) du ministére de la Santé, enquéte par
sondage qui a concerné un échantillon de
66 789 séjours, qui ont été pondérés pour
obtenir des résultats représentatifs au niveau
de la France métropolitaine ;

@ les bases nationales annuelles de résu-
més de sortie anonymes (RSA) constituées par
I’Agence technique de I'information sur I'hospi-
talisation (Atih) dans le cadre du Programme
de médicalisation des systemes d’information
(PMSI), I'ensemble des séjours hospitaliers
en MCO faisant I'objet d’un enregistrement
standardisé depuis 1997 ; ces bases ont été
pondérées jusqu’en 2009 par comparaison avec
la Statistique annuelle des établissements (SAE)
pour corriger leurs légers défauts d’exhaustivité ;

le taux d’exhaustivité a crli régulierement au fil
du temps, passant de 92 % en 1998 a 99 %
en 2004 et a 100 % en 2010.

Cette étude a été réalisée en excluant :

@ les venues pour des séances réalisées
en ambulatoire,

e les séjours pour grossesse et accouche-
ment, les IVG ayant été exclues du champ de
I'enquéte de morbidité hospitaliere 1992-1993,

e et les séjours effectués dans les unités
de soins de courte durée de MCO des hopitaux
locaux, des établissements dont I'activité prin-
cipale ne reléve pas des disciplines de MCO
(psychiatrie, soins de suite et de réadaptation,
par exemple), des établissements non conven-
tionnés avec les organismes d’assurance mala-
die et des hopitaux d’instruction des armées.

Les taux d’hospitalisation correspondent au
nombre de séjours pour 1000 habitants de
France métropolitaine. Les données démogra-
phiques utilisées sont celles des estimations
localisées de population au 1% janvier, publiées
par I'Institut national de la statistique et des
études économiques (Insee) en mai 2009 pour
1993, 1998 et 2004, en janvier 2011 pour

2007 et en janvier 2012 pour 2010. Ces taux,
établis a partir des RSA, sont donc le reflet des
séjours dans les unités de soins et non des
taux de personnes hospitalisées.

Les taux standardisés d’hospitalisation per-
mettent d’analyser les différences de recours
entre des populations aux caractéristiques
démographiques hétérogénes et les évolu-
tions dans le temps, en gommant les effets
liés aux différences de structure par age. En
particulier, les évolutions temporelles sont ainsi
corrigées de I'effet mécanique d’augmentation
du nombre de séjours lié au vieillissement de
la population. Les taux standardisés sont ceux
que I'on observerait pour chacun des groupes
étudiés s'il avait la méme structure d’age qu’une
population de référence identique pour tous.
La population de référence utilisée pour les
comparaisons entre 1998, 2003 et 2010 est
celle de la France métropolitaine au 1% janvier
1990 pour les deux sexes réunis publiée par
I'lnsee en mai 2009, répartie en 11 tranches
d’ages.
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Les groupes de pathologies étudiés ont été constitués a
partir du diagnostic principal (DP) mentionné dans les
séjours. Dans I'enquéte de morbidité hospitaliére et dans
le PMSI-MCO jusqu’en 2009, le diagnostic principal était
défini comme étant le motif de prise en charge ayant mobi-
lisé I'essentiel de I'effort médical et soignant au cours de
I'nospitalisation. Depuis 2010, il est défini comme étant le
probléme de santé qui a motivé I'hospitalisation, déterminé
a la sortie du patient.

Le diagnostic principal a été codé a I'aide de la Classi-
fication internationale des maladies (CIM) de I'Organisa-
tion mondiale de la santé (OMS), 9¢ révision (CIM9) dans
I'enquéte de morbidité hospitaliere et 108 révision (CIM10)

2010 (tableau 1). Globalement, cette augmentation se
retrouve pour les hommes comme pour les femmes.

Des variations contrastées selon

les groupes de pathologies...

Les augmentations les plus importantes en termes de
nombre de séjours (plus de 30 % entre 1993 et 2010)

_figure 1

des hospitalisations*
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dans le PMSI-MCO. La CIM comporte un systeme de codage
qui permet d’attribuer deux codes a certains diagnostics
contenant des informations relatives a la fois a une mala-
die généralisée initiale (étiologie) et a une manifestation
localisée a un organe donné représentant en elle-méme un
probleme clinique (manifestation clinique). Dans I'enquéte
de morbidité hospitaliere et dans le PMSI-MCO jusqu’en
20009, ¢’est le code manifestation clinique qui a été retenu
comme diagnostic principal. Depuis 2010, c’est celui qui
correspond le plus précisément a la prise en charge.

Pour I'analyse, les codes ont été regroupés en « pseudo-
chapitres » homogenes en CIM9 et en CIM10 selon une liste
d’agrégation validée par I'ATIH. %

s’observent pour les hommes comme pour les femmes
dans les groupes de maladies suivants : maladies du
systéme ostéo-articulaire (arthropathies, arthroses,
Iésions articulaires), maladies du systéme nerveux
(syndrome du canal carpien notamment) et maladies
de I'ceil (cataracte). Il faut y ajouter, pour les hommes,
les maladies du sang (anémies en particulier), les

Taux d’hospitalisation' en 2010 dans les services de soins de courte durée MCO? selon le sexe et
I’age des patients. Toutes causes, non compris grossesse, accouchement et puerpéralité®, ensemble

(0] 10 20 30 40

2. Médecine, chirurgie, obstétrique ou odontologie.

50 60 70 80 90

100 ans

1. Nombre de séjours pour 1 000 habitants de France métropolitaine.

3. Chapitre XV de la Classification internationale des maladies (CIM) de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), 10¢ révision (CIM10).
4. Séjours appartenant a des hospitalisations > 24 heures (y compris pour des traitements itératifs) et hospitalisations < 24 heures pour
des motifs autres que dialyse, chimiothérapie, radiothérapie et autres traitements itératifs.
Champ : France métropolitaine, établissements hospitaliers publics et privés.

Sources : Base nationale PMSI-MCO, exploitation Drees et estimations localisées de population au 1* janvier, Insee.
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maladies de I'appareil génito-urinaire et les maladies
endocriniennes (diabéte, obésité). A noter aussi pour les
deux sexes une croissance forte du nombre de séjours
dus a des maladies de I'appareil digestif (+30 % pour
les hommes et +32 % pour les femmes) malgré une
baisse notable des séjours pour appendicite; dans
ce groupe, ce sont les séjours pour des maladies de
la bouche et des dents et pour certaines maladies
de l'intestin (maladies inflammatoires chroniques de
I"intestin [Mici], polypes colorectaux par exemple) qui
progressent fortement.

La diminution la plus importante concerne les maladies
de I'oreille (45 % pour les hommes et =48 % pour les
femmes), en raison de la baisse des séjours pour trai-
tement des otites par pose de drains transtympaniques.

Enfin, le nombre des séjours pour des motifs liés a la
surveillance ou la prévention recule entre 20073 et 2010,
aprés avoir fortement progressé entre 1993 et 2007.

3. Cette diminution est notamment la conséquence de la circulaire
sur les «actes frontiéres» du 31 aolt 2006 et de I'arrété sur les
forfaits «sécurité et environnement hospitalier» (SE) du 27 février
2007 qui sortent du champ de I’hospitalisation des prises en charge

_tableau 1

puerpéralité?, ensemble des hospitalisations®

1. Médecine, chirurgie, obstétrique ou odontologie.

chapitre XV de la CIM de I'OMS, 10¢ révision (CIM10).

... mais peu de modifications de la structure

des recours par pathologies

Tous ages confondus, deux groupes de causes de
recours prédominent sur I'ensemble de la période. Ce
sont, d’une part, les motifs de recours dits «autres que
maladies ou traumatismes*», tels que la surveillance, les
bilans ou la prévention et, d’autre part, les maladies de
|"appareil digestif (maladies des dents et de la bouche
incluses). Leur poids total dans I’ensemble des séjours
a augmenté entre 1993 (24 %) et 2010 (28 %), et la
part des séjours liés a la surveillance, aux bilans ou
a la prévention est devenue plus importante, alors
gu’elle était inférieure a celle des maladies de I'appareil
digestif en 1993. Ces évolutions sont analogues pour
les hommes et les femmes.

ou des réalisations d’actes qui y étaient précédemment incluses. Il
faut également y ajouter, pour cette étude, le passage en séances de
séjours qui ne sont plus considérés comme des séjours hospitaliers
depuis la mise en place de la version 11 de la classification des
séjours en groupes homogénes de malades en 2009.

4. Codes V de la CIM9 ou codes Z de la CIM10.

Evolution de 1993 a 2010 des séjours effectués dans les services de soins de courte durée MCO*
selon le sexe et I'age des patients. Toutes causes, non compris grossesse, accouchement et

Répartition selon I'age (%) Effectif
Moinsdelan Delald4ans Del5ad4ans Ded5a64ans 65 ans ou plus Tous ages
Hommes
1993 2,7 13,3 29,0 25,6 29,4 6265700
1998 3,4 11,5 25,6 27,8 31,7 6816600
2004 3,0 9,5 22,6 30,1 34,8 7091900
2007 3,1 8,9 21,6 30,9 8515 7321700
2010 3,2 8,5 20,5 31,5 36,3 7279100
1993 2,1 10,0 30,6 23,6 33,7 6140800
1998 2,7 8,5 28,2 24,8 35,8 6689300
2004 2,4 6,7 25,7 27,2 38,0 7118300
2007 2,5 6,3 24,6 27,8 38,8 7335500
2010 2,6 5,8 23,4 28,5 39,7 7342300
1993 2,4 11,6 29,8 24,6 31,6 12406500
1998 il 10,0 26,8 26,3 33,8 13505900
2004 2,7 8,1 24,2 28,6 36,4 14210200
2007 2,8 7,6 23,1 29,3 81,2 14657200
2010 2,9 7,1 22,1 29,9 38,0 14621400

2. Chapitre Xl de la Classification internationale des maladies (CIM) de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), 9¢ révision (CIM9), ou

3. Séjours appartenant a des hospitalisations > 24 heures (y compris pour des traitements itératifs) et hospitalisations < 24 heures pour
des motifs autres que dialyse, chimiothérapie, radiothérapie et autres traitements itératifs.

Champ : France métropolitaine, établissements hospitaliers publics et privés.
Sources : Enquéte de morbidité hospitaliere, Drees et base nationale PMSI-MCO, exploitation Drees.
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Pour les hommes, les maladies de I'appareil circu-
latoire et les tumeurs, qui étaient aux quatrieme et
cinquiéme places en 1993, passent respectivement
aux troisiéme et quatrieme places en 2010 en raison
du recul de la part des séjours pour traumatismes et
empoisonnements (11 % en 1993 et 8 % en 2010),
qui les améne de la troisieme a la cinquieme place.
Leurs parts dans les séjours sont toutefois demeurées
stables sur la période (environ 11 % pour les maladies
de I'appareil circulatoire et 9 % pour les tumeurs). Pour
les femmes, les maladies de I'appareil circulatoire et
les tumeurs représentent les troisieme et quatrieme
causes d’hospitalisation en 2010, avec environ 8 %
des séjours. Leurs parts ont décru entre 1993 et 2010
(-1,3 point pour les premiéres et —0,8 point pour les
secondes). L'augmentation de la part des séjours pour
les maladies du systéme ostéo-articulaire (6 % des
séjours en 1993 et 8 % en 2010) les fait passer de
la septiéme a la cinquiéme place tandis que, dans le

_figure 2

méme temps, la baisse de celle des traumatismes et
empoisonnements (9 % en 1993 et 7 % en 2010) les
amene de la quatriéme a la sixiéme place.

Diminution du taux de recours

toutes causes pour les plus jeunes

et augmentation pour les plus ageés...

Les taux d’hospitalisation pour les deux sexes réunis
ont baissé entre 1993 et 2010 pour les patients agés
de 1 a 54 ans et progressé pour ceux de moins de 1 an
et ceux de 55 ans ou plus (figure 2). Toutefois, I'ampleur
des évolutions varie selon le groupe d’ages et la période
considérés. Ainsi, pour les moins de 1 an, on enregistre
une progression trés importante entre 1993 et 1998,
puis une baisse modérée entre 1998 et 2007, et une
stabilisation entre 2007 et 2010. Pour les 5-14 ans
et les 25-34 ans, la baisse du taux d’hospitalisation
concerne toute la période. Elle n’intervient que depuis
1998 pour les 1-4 ans, les 15-24 ans et les 35-54 ans.

Evolution de 1993 3 2010 des taux d’hospitalisation! dans les services de soins de courte
durée MCO? selon I’age des patients pour les deux sexes. Toutes causes, non compris grossesse,
accouchement et puerpéralité®, ensemble des hospitalisations*
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Moinsde 1an  1-4 ans 5-14 ans 15-24ans  25-34ans  35-44ans  45-54ans  55-64ans  65-74ans  75-84ans 85 ansou plus

1. Nombre de séjours pour 1 000 habitants de France métropolitaine.

2. Médecine, chirurgie, obstétrique ou odontologie.

3. Chapitre XI de la Classification internationale des maladies (CIM) de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) 9¢ révision (CIM9), ou
chapitre XV de la CIM de I'OMS, 10¢ révision (CIM10).

4. Séjours appartenant a des hospitalisations > 24 heures (y compris pour des traitements itératifs) et hospitalisations < 24 heures pour
des motifs autres que dialyse, chimiothérapie, radiothérapie et autres traitements itératifs.

Champ : France métropolitaine, établissements hospitaliers publics et privés.
Sources : Enquéte de morbidité hospitaliere, Drees, base nationale PMSI-MCO, exploitation Drees et estimations localisées de population au 1* janvier, Insee.
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Pour les 55-84 ans, le taux d’hospitalisation a Iégérement
diminué entre 2007 et 2010, aprés avoir fortement
augmenté entre 1993 et 1998, puis plus modérément
entre 1998 et 2007. Enfin, pour les plus agés (85 ans
ou plus), la hausse observée entre 1998 et 2007 a été
compensée par les baisses intervenues entre 1993
et 1998, puis entre 2007 et 2010.

...aboutissant a une augmentation du taux

global d’hospitalisation entre 1993 et 2010

en lien avec le vieillissement de la population

Le taux brut d’hospitalisation pour les deux sexes réunis
est passé, tous ages confondus, de 216 pour 1000
en 1993 a 233 pour 1000 en 2010 (tableau 2). Hors
grossesse, accouchement et puerpéralité, le taux global
d’hospitalisation des femmes demeure, en 2010, inférieur
a celui des hommes en dépit d'une progression plus
importante entre 1993 et 2010. Entre 1993 et 1998,
les modifications intervenues dans la structure par

_tableau 2

puerpéralité?, ensemble des hospitalisations®

Hommes
Taux bruts
Valeurs* (0/00)
1993 224,5
1998 240,7
2004 241,9
2007 2447
2010 239,4
Evolutions (%)
1993-1998 7,3
1998-2007 1,7
2007-2010 -2,2
19932010 6,6
Taux standardisés®
Evolutions (%)
1993-1998 4,5
1998-2007 -3,3
2007-2010 -4,0
19932010 -2,9

1. Médecine, chirurgie, obstétrique ou odontologie.

chapitre XV de la CIM de I'OMS, 10¢ révision (CIM10).

age de la population francaise, et en particulier son
vieillissement®, n’expliquent qu’une petite partie de
|"augmentation puisque, a structure de population iden-
tique, le taux global standardisé (encadré 1) de recours
a I’hospitalisation en MCO progresse sensiblement
(tableau 2). En revanche, entre 1998 et 2007, le vieil-
lissement joue un role prépondérant, puisque «a age
égal», le taux standardisé d’hospitalisation diminue. Il
en est de méme pour la période 2007-2010, la baisse
du taux standardisé d’hospitalisation étant environ deux
fois plus importante que celle du taux brut. Mais, pour
cette derniére période, il faut tenir compte des consé-
guences sur le décompte des séjours des changements
intervenus en 2006, 2007 et 20096, 7.

5. La part des personnes agées de 65 ans ou plus dans la popu-
lation francaise est passée de 14,6 % en 1993 a 16,8 % en 2010.
6. voir note 3.

Evolution de 1993 a 2010 des taux d’hospitalisation tous ages dans les services de soins de courte
durée MCO* selon le sexe des patients. Toutes causes, non compris grossesse, accouchement et

Femmes Les deux sexes
208,5 216,3
2231 231,7
228,2 234,9
230,1 237,2
226,8 232,9
7,0 7,1
3,1 2,4
=13 —1°8
8,8 7,7
51 5,0
-1,4 -2,4
-3,0 -3,4
0,5 -1,0

2. Chapitre XI de la Classification internationale des maladies (CIM) de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), 9¢ révision (CIM9), ou

3. Ensemble des séjours appartenant a des hospitalisations > 24 heures (y compris pour des traitements itératifs) et hospitalisations < 24
heures pour des motifs autres que dialyse, chimiothérapie, radiothérapie et autres traitements itératifs.

4. Nombre de séjours pour 1 000 habitants de France métropolitaine.

5. Cette standardisation sur le sexe et sur I'age permet de mettre en évidence les évolutions des taux de recours autres que celles induites
par les modifications structurelles observées dans la population. Les taux standardisés calculés pour chacune des années pour les hommes,
les femmes ou I'ensemble sont ceux que I'on observerait si chacun de ces groupes avait la méme structure d’age qu’une population de
référence identique pour tous. La population de référence utilisée ici est celle de la France métropolitaine au 1% janvier 1990, les deux sexes.

Champ : France métropolitaine, établissements hospitaliers publics et privés.
Sources : Enquéte de morbidité hospitaliere, Drees, base nationale PMSI-MCO, exploitation Drees et estimations localisées de population au 1* janvier, Insee.
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L'évolution de la surveillance
épidémiologique des maladies chroniques
au cours des vingt dernieres années*

s’est considérablement améliorée au cours des

deux derniéres décennies. Le systéme d’infor-
mation, basé initialement sur la mortalité, s’est progres-
sivement enrichi avec le développement des registres et
|"accessibilité aux bases de données médico-adminis-
tratives : Programme de médicalisation des systémes
d’information (PMSI) et Affections longue durée de
I’Assurance maladie (ALD). Ces bases ont vu leurs
capacités a fournir des indicateurs pertinents renforcées
du fait de I'amélioration de la précision de codage des
pathologies, de la capacité de chainage du PMSI, et
de leur progressive accessibilité de facon intégrée via
le Sniiram?.

I a surveillance des maladies chroniques en France

Evolution de I'incidence des cancers

a partir des données des registres

Les registres de cancers (fédérés au sein de Francim)
couvrent environ 20 % de la population. lls concernent soit
toutes les localisations de cancer (registres «généraux»),
soit une ou plusieurs localisations (registres «spécia-
lisés»). Trés anciens pour certains (années 1970), leurs
données sont rassemblées dans une base commune
qui permet d’estimer régulierement I'incidence a une
échelle nationale et infranationale avec une antériorité
de plus de trente ans.

Ainsi, entre 1980 et 2005, le nombre de nouveaux cas
de cancers a presque doublé en France métropolitaine
chez I'homme (+93 %) et a progressé de 84 % chez la
femme [8]. Il est passé de 170000 nouveaux cas en
1980 a 320000 en 2005 tous sexes confondus, soit
un taux d’incidence standardisé monde (TISM) variant
de 278,0/10° personnes-année (PA) a 376,1/10° PA
chez ’'hnomme et de 176,6/10°PA a 251,9/10° PA chez
la femme (tableau 1). Un quart de I'augmentation du
nombre de nouveaux cas est attribuable a I’accrois-
sement de la population et 20 % a son vieillissement.
L'augmentation réelle du risque de cancer intervient
pour un peu plus de la moitié dans I"'augmentation du
nombre de nouveaux cas (52 % chez I’hnomme et 55 %
chez la femme). Ainsi, I'augmentation du taux d’incidence
depuis 1980 (+35 % chez 'homme et +43 % chez la

1. Le Sniiram : le systéme national d’information interrégime de
I’Assurance maladie. Il s’agit de la base de données nationale,
anonymisée de fagon irréversible qui regroupe, pour les bénéficiaires
de I'’ensemble des régimes de I’Assurance maladie, le PMSI et les
données de consommation de soins et de prestations remboursées.
Cette base est en constante amélioration.

femme) est moins importante que celle du nombre de
nouveaux cas.

En 2005, les trois localisations les plus fré-
quentes sont chez I’homme, la prostate (62245 cas
et TISM = 121,2/10°% PA), le poumon (23937 cas,
TISM = 50,5/10° PA) et le cblon-rectum (19913 cas,
TISM = 37,7/10° PA); chez la femme, les cancers du
sein (49814 cas, TISM = 101,5/10° PA), le colon-rectum
(17500 cas, TISM = 24,5/10° PA) et le poumon (6 714
cas, TISM = 12,6/10° PA).

L'évolution 1980-2005 est marquée par I'augmentation
de I'incidence des cancers de pronostic favorable (sein
et prostate) et par la diminution de certains cancers
parmi les plus agressifs (estomac pour les deux sexes,
cesophage et voies aérodigestives supérieures? chez
I’homme — en lien avec la diminution de la consommation
alcoolo-tabagique).

Ces évolutions sont aussi consécutives aux modifi-
cations des pratiques médicales, avec en particulier
I’extension nationale du dépistage organisé du cancer
du sein (en 2004) et du cancer colorectal (en 2008),
conduisant a une divergence de I'évolution de leur
incidence, en hausse, et de leur mortalité, en baisse.

Des divergences d’évolution existent entre hommes et
femmes, en particulier pour le cancer du poumon. Les
femmes ont commencé leur consommation de tabac
plus récemment et voient aujourd’hui la fréquence de ce
cancer en forte hausse, méme si cette fréquence reste
nettement plus élevée chez les hommes. Entre 1980
et 2005, le taux d’incidence est en trés |égére pro-
gression chez les hommes (+0,2 % par an), alors qu’il
progresse fortement chez les femmes (+5,1 % par an).
L’évolution de la mortalité pour ce cancer est assez
comparable a celle de Iincidence : la progression des
taux de mortalité standardisés est de —0,1 % par an
chez les hommes et de +3,5 % chez les femmes.

Dans les départements d’outre-mer (Antilles-Guyane-La
Réunion) ou existe un registre général, I'incidence chez
I’homme est beaucoup plus élevée qu’en métropole pour
les cancers de la prostate et de I'estomac, alors que
celle des cancers du cblon-rectum et du poumon est
plus basse. Chez les femmes, I'incidence des cancers
du col de I'utérus et de I'estomac est plus élevée, alors
que celle des cancers colorectaux, qui représentent
environ 1 % de I’ensemble des cancers [37], et du sein
est plus faible [22, 42].

2. Lévres, bouche, pharynx et larynx.
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Pour les cancers de I'enfant, existent cinq registres
(couvrant 30 % du territoire métropolitain) et deux
registres nationaux : le Registre national des hémo-
pathies malignes de I’enfant (RNHE), créé en 1995,
et le registre national des tumeurs solides de I’enfant
(RNTSE), créé en 1999. Les deux registres renseignent
sur les cas de cancer des enfants de moins de 15 ans.
Dans un avenir proche, ils concerneront tous les cas
jusqu’a 18 ans.

Sur la période 2004-2008, les registres comptent
environ 1700 cas annuels chez les enfants de moins
de 15 ans et estiment qu’un enfant sur 500 sera atteint
avant sa 16° année. Sur cette période, les taux d’inci-
dence sont restés stables par rapport a la période pré-
cédente (2000-2004) [42]. La répartition géographique
ne montre aucun gradient ni distribution particuliere au

_tableau 1
Cas incidents et taux d'incidence (standardisés monde) par localisation cancéreuse! en 2005 et tendances évolutives
(1980-2005 et 2000-2005) en France métropolitaine
Homme Femme
Situation en 2005 Taux annueI(Ln':nz/:e)r; d’évolution Situation en 2005 Taux annuel(l:lma)lg d’évolution
Localisation cancéreuse  Nombre de cas din ci;lr::i o SM? 198022005 2000 a 2005 Nombre de cas din ciJ::’é o SM2 1980 2 2005 2000 a 2005

Prostate 62245 121,2 +6,3 +8,5 - - - -
Poumon 23937 50,5 +0,2 -0,5 6714 12,6 +5,1 +5,8
Colon-rectum 19913 37,7 +0,5 -0,5 17500 24,5 +0,3 +0,1
Sein - - - 49814 101,5 +2,4 +2,1
Levres-bouche-pharynx 9531 21,8 -2,2 -5,0 2739 5,2 +1,6 +1,6
Vessie 7959 14,6 =08} =25 1720 2,1 =i, -1,6
rﬁ{;‘mﬂgm‘fg'” 5523 12,1 2,7 0,1 1720 2.1 1,3 1,6
Rein 5368 11,4 +1,8 +0,3 1720 2,1 =iL.3 =iL®
Foie 5104 10,4 +3,8 +1,9 1329 2,0 +4,0 +3,6
Estomac 4405 8,2 -2,3 -2,4 2389 3,1 -2,8 =25
(Esophage 3733 7,9 -2,6 -4.5 988 1,5 +1,5 +1,4
Pancréas 3882 7,7 +2,0 +4,4 3336 4,7 +3,8 +4,5
Mélanome de la peau 3303 7,6 +4,7 +0,8 4098 8,8 +3,4 +0,5
Larynx 3242 7,1 -2,7 -4,7 493 1,0 +2,1 +2,0
Testicule 2002 6,4 +2,5 +2,7 - -
Ovaire - - 4375 8,1 -0,4 -1,0
fgig{‘e nerveux 2255 5,7 +0,7 +0,1 1865 4,2 +1,1 +0,6
Thyroide 1599 4,2 +5,8 +6,4 5073 12,7 +6,0 +6,1
Lymphome de Hodgkin 787 2,3 -0,9 -0,8 757 2,5 +1,1 +3,3
Plévre 642 1,2 +1,7 -3,4 264 0,4 +3,1 +1,8
Tous cancers 183485 376,1 +1,2 +1,7 135895 251,9 +1,4 +1,6

1. Ne sont pas indiqués les leucémies aigués, les leucémies lymphoides chroniques, ainsi que I'ensemble intitulé « Myélome multiple et maladies immunoprolifératives » en

raison des évolutions relatives a la classification des hémopathies malignes.

2. Taux standardisé selon la structure d’age de la population mondiale et exprimé pour 100 000 personnes-année.

Données de mortalité non présentées.

3. Taux annuel moyen d’évolution du taux d’incidence standardisé (TISM ou TMSM).

Source : d’aprées Belot A et al 2008 [8].

niveau départemental. Dans ce contexte, I'augmentation
observée a partir des registres régionaux lors des deux
décennies précédentes est difficile a interpréter. [63].

Lapport des données médico-administratives
ALD et PMSI a la surveillance des tendances
récentes de I'incidence des cancers
Compte tenu des délais de mise a disposition des
données des registres, inhérents au processus de vali-
dation, les bases de données médico-administratives
ALD et PMSI sont utilisées pour identifier d’éventuelles
ruptures de tendances de l'incidence des cancers et
agir ainsi comme un signal d’alarme auprés des pou-
voirs publics [63].

Les travaux en cours considérent soit les ALD, soit le
PMSI, soit le croisement ALD-PMSI. A long terme, les
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informations issues des comptes rendus d’examens
d’anatomie et de cytologie pathologiques devraient
compléter ces informations au sein d’un systéme mul-
tisources de surveillance épidémiologique des cancers
(SMSC).

Le suivi des tendances récentes des données de
mise en ALD a permis d’identifier de ruptures nettes
pour notamment les cancers du sein, de la prostate et
de la thyroide (figure 1) [60].

La rupture observée en 2005 pour le cancer du sein,
principalement chez les femmes de 50-74 ans, est
retrouvée dans plusieurs pays, puis confirmée par plu-
sieurs registres francais. Elle refléterait principalement
la diminution rapide de I'utilisation des traitements
hormonaux substitutifs de la ménopause (THS). Tou-
tefois, I'inversion de tendance observée pourrait étre
transitoire (les THS auraient un effet promoteur et non
initiateur sur les tumeurs malignes du sein).

_figure 1

Evolution des taux de mise en ALD observés de 1997 a 2010 (1997-2010 : régime général,
2000-2010 : tous régimes), standardisés sur I'age de la population mondiale, pour trois localisations
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Pour le cancer de la prostate, I'arrét de I'augmentation
de I'incidence observée dans plusieurs pays en raison
principalement du développement intensif du dépistage
par dosage du PSA3 était attendu. Cette rupture est
apparue dés 2004 dans les données de mise en ALD
reflétant probablement la fin de la période de montée
en charge du dépistage PSA. A une période de stabilité
(2004-2007) a succédé une diminution en 2008.

En revanche, le ralentissement de la croissance de
I'incidence des cancers de la thyroide, apparu a partir
de 2003 dans les données d’ALD (en particulier chez
la femme), était moins attendu. La haute sensibilité de
I'incidence de ce cancer aux pratiques médicales et aux
techniques diagnostiques (diagnostic précoce) pourrait
étre a I'origine du fort ralentissement observé pour les
deux sexes dans certaines classes d’age.

3. Prostate Specific Antigen.
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Complémentarité des registres, du PMSI
et de la mortalité pour la surveillance des maladies
cardio-vasculaires et neuro-vasculaires

Evolution de I'incidence des événements coronaires aigus
La surveillance épidémiologique des infarctus du myo-
carde (IDM) et des décés coronaires survenant dans la
population agée de 35 a 64 ans est assurée depuis le
milieu des années 1980 par les trois registres frangais
des cardiopathies ischémiques : le registre de Haute-
Garonne, de la communauté urbaine de Lille et du Bas-
Rhin, créés dans le cadre du projet international Monica.
Le projet Monica s’est terminé au milieu des années
1990, mais les trois registres frangais ont poursuivi la
surveillance populationnelle des décés coronaires et des
IDM, en I'étendant aux 65-74 ans, puis en I’élargissant
a I'ensemble des «syndromes coronaires aigus ».

Les registres Monica ont observé une tendance
ancienne a la diminution de la mortalité coronaire, de
I’ordre de 30 % en France entre 1985 et 1992 pour
les classes d’age comprises entre 35 et 64 ans |61].
Cette réduction a été attribuée pour partie a la réduction
des événements coronaires aigus et pour partie a la
réduction de leur Iétalité a 28 jours. Elle s’est pour-
suivie, atteignant globalement —15 % et —22 % pour les
hommes et pour les femmes de 35 a 74 ans, entre les
périodes 2000-2003 et 2004-2007, mais sans évolution
significative pour les femmes agées de 35 a 54 ans
[70]. Parallelement, la réduction de I'incidence des
événements coronaires aigus (IDM et décés coronaires)
s'est élevée a —16 % chez les hommes et =19 % chez
les femmes entre ces deux périodes. La encore, il n'a
pas été observé de réduction pour les femmes de 35

_figure 2

et 2008
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a 54 ans [70]. Par ailleurs, les registres ont objectivé
d’importantes disparités entre les trois départements
couverts.

Les bases de données sur les causes médicales de
déces du CépiDc et la base médico-administrative PMSI
MCO permettent d’étendre ces observations au niveau
national et ce, pour I'ensemble des classes d’age.

Concernant la mortalité coronaire, une baisse continue
est observée, avec une réduction des taux standardisés
s’élevant a 44 % pour la période comprise entre 1990
et 2008. Mais entre 2000 et 2008, la baisse de la
mortalité a ralenti pour les femmes de moins de 65 ans
(=16 % versus =29 %).

Concernant les hospitalisations, le PMSI montre une
baisse globale du taux de patients hospitalisés pour IDM
entre 2002 et 2008 avec toutefois une augmentation
significative pour les femmes de 35 a 54 ans (figure 2).

Evolution de I'incidence des accidents vasculaires
cérébraux
Dans le champ des accidents vasculaires cérébraux
(AVC), il n’y avait jusqu’en 2008 qu’un seul registre,
couvrant la population domiciliée dans la ville de Dijon.
Deux registres additionnels ont été récemment créés
puis qualifiés, I'un couvrant les communes de Lille,
Lomme et Hellemmes, et le second, le Pays de Brest.
Le registre des AVC de Dijon a observé une stabilité
des taux d’incidence standardisés (primo AVC) entre 1985
et 2004. Le pronostic des AVC s’est amélioré avec,
d’une part, une réduction de la Iétalité a 28 jours —
de 18 % a 10 % - et, d’autre part, une réduction des
cas avec handicap lourd [9]. Une étude plus récente a
observé une augmentation de I'incidence des infarctus

Evolution des taux standardisés* de patients hospitalisés pour infarctus du myocarde entre 2002
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* Taux exprimés pour 100 000 habitants.

600 1 547,5 —®—Hommes > 65 ans —®— Femmes > 65 ans
500
423,1
400
300 - 274,0
’—*\1\.\.\.‘2.09,1
200
100 1 71,4 64,1
- e - (oosaesac - L REREE P
WS )
0 - - — - - - -
2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

Source : PMSI-MCO. Exploitation InVS 2012.
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cérébraux dans la population masculine de 18 a 59 ans
au cours des dernieres années [40]. Au niveau national,
le CépiDc observe une diminution importante de la mor-
talité cérébro-vasculaire, de 50 % entre 1990 et 2008.
Parallelement, le PMSI montre une Iégére baisse des
taux standardisés de patients hospitalisés pour AVC
(2,6 % entre 2002 et 2008), résultant d’une augmen-
tation de ce taux pour les hommes et les femmes de
moins de 65 ans (+10,8 %) et d’une réduction pour la
population plus agée (—6,6 %) [52].

Apports d’autres registres de morbidité a la surveillance
épidémiologique en France

Pour les autres registres de morbidité, la contribution a
la surveillance épidémiologique nationale est en général
plus limitée. C’est le cas de registres spécialisés sur une
pathologie ne couvrant qu’un département (par exemple,
le registre des maladies inflammatoires chroniques de
I'intestin) ou au mieux une région (comme le registre
lorrain de la sclérose en plaques).

Il existe aussi six registres de malformations congé-
nitales en France (Paris, Alsace, Rhéne-Alpes, Auvergne,
Réunion et Martinique); un septiéme, situé et créé
depuis deux ans en llle-et-Vilaine, a demandé sa qua-
lification en 2012.

Les données du registre des malformations congéni-
tales de Paris montrent un accroissement de la prévalence
totale de la trisomie 21 entre 1981 et 2007, notamment
en raison de I'élévation de I’age maternel, particulie-
rement importante dans la population parisienne. Mais,
a la naissance, la prévalence des enfants porteurs d’une
trisomie 21 nés vivants a subi une tendance inverse,
essentiellement en relation avec I'augmentation et
|"amélioration de la sensibilité du diagnostic prénatal.
Cependant, compte tenu des particularités du systéme
de soins a Paris et surtout des caractéristiques sociales
et démographiques des femmes qui y habitent, ces
évolutions ne sauraient étre représentatives en I'état
de la situation en France.

Les registres de malformations congénitales couvrent
18 départements et prés de 20 % des naissances.
Cependant, leurs méthodologies, leurs histoires et, dans
une moindre mesure, leurs critéres d’inclusion des cas
différent. Leur agrégation dans une base unique, malgré
des efforts d’harmonisation, n’est pour I'instant pas
effective. Aucun indicateur relatif aux malformations
congénitales n’est disponible a un niveau national.
Toutefois, dans la mesure ou chaque registre contribue
au réseau européen Eurocat* des registres de mal-
formations congénitales par un module minimal de
données individuelles et harmonisées, une analyse des
données via le réseau européen semble envisageable a
court terme. De plus, I'utilisation du PMSI, base dans
laquelle a été mis en place, a partir de 2009, un enre-
gistrement spécifique des informations concernant les

4. European surveillance of congenital anomalies :

nouveau-nés, devrait pouvoir compléter I'information
sur la morbidité périnatale.

Conclusion

La qualité de la surveillance épidémiologique des
maladies chroniques s’est considérablement améliorée
au cours des deux dernieres décennies, en particulier
grace aux registres. Ce sont des dispositifs spécifiques,
exhaustifs sur le territoire qu’ils couvrent, dont les
données nominatives, recueillies de fagon active, sont
expertisées. lIs sont donc capables, en plus de remplir
leurs fonctions de recherche, d’assumer des fonctions
de surveillance en produisant des indicateurs d’incidence
et de prévalence sur leurs territoires d’implantation. lls
produisent des informations que les bases de données
médico-administratives ne sauraient fournir : des données
d’anatomocytopathologie, stade et sévérité de I'atteinte,
et parfois données relatives a la prise en charge. Enfin,
comme c’est le cas pour les registres des cancers, s’ils
s’'étendent sur un pourcentage de territoire national
suffisant, ils peuvent fournir des estimations d’incidence
a un niveau national, voire infranational.

La qualité incontestable des données issues des
registres a un prix : ce sont des dispositifs colteux et
moins réactifs que les bases de données médico-admi-
nistratives. De plus, si la politique de développement
des registres est relativement claire en ce qui concerne
la surveillance des cancers®, elle I'est moins pour ce
qui concerne les autres types de registres.

Les bases médico-administratives offrent de nou-
velles possibilités de surveillance. Cependant, avant
qu’une utilisation de ces bases a cette fin soit possible
en routine, leur capacité a assurer une fonction pour
lesquelles elles n’ont pas été créées doit étre testée.
Un éventail de méthodes de validation se développe
rapidement dans ce sens. Ces validations sont gran-
dement facilitées lorsqu’un dispositif de référence tel
que les registres existe. Validées, elles renforcent et
complétent — voire anticipent — par leur réactivité et leur
couverture nationale, comme cela est illustré avec les
résultats précédents, les informations des registres et
du CépiDc de I'lnserm. 7

5. Politique explicitée dans le cadre du deuxiéme Plan cancer 2009-
2013. Le plan estime que la couverture de 20 % de la population
atteinte en début de plan est suffisante. Son maintien et le ren-
forcement de la qualité des données produites par les registres
sont les objectifs de ce plan, avec en paralléle la mise en place
d’un systeme multisources de surveillance des cancers (SMSC)
croisant les données des bases PMSI et ALD avec les données
d’anatomo-cyto-pathologie issues d’une base nationale en cours
de constitution dans le cadre du projet de Dossier communiquant
de cancérologie et du projet de Dossier médical personnel, pilotés
par I'INCa et I’Asip-Santé.
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éfinir, mener et évaluer des politiques de santé a I'échelle

d’un pays sont des activités qui nécessitent de disposer
d’un systeme d'information performant, pertinent et pérenne
sur la santé de la population et sur ses déterminants.

La France présente des atouts majeurs dans ce domaine :
organisation du systeme de protection médico-sociale cen-
tralisée a I'échelle nationale, identifiant individuel unique
(NIR) utilisé par tous les organismes y participant, pro-
duction systématique de données par des organismes
publics, couvrant de fagon exhaustive et permanente la
population dans divers domaines stratégiques (recours
aux soins, hospitalisation, prestations et situation profes-
sionnelle et sociale).

Paradoxalement, ce n’est que depuis quelques années
que I'on a commencé a batir des systemes d’information
nationaux prenant avantage de ces dispositifs.

De 1992 a aujourd’hui...

Voila vingt ans, les possibilités d’acces aux données recueillies
par différents organismes nationaux a des fins de recherche
et de santé publique étaient trés limitées. Sans prétendre
a citer I'exhaustivité des sources d’information pertinentes,
on peut rappeler quelques dates importantes.

Mortalité : ce n’est qu’en 1998 qu’un acces facile au
statut vital et aux causes médicales de déceés a été auto-
risé par décret.

Données d’hospitalisation : le Programme de médicalisa-
tion des systemes d’information (PMSI) a été imposé par la
loi du 31 juillet 1991 ; mais il a fallu des années pour que
celui-ci devienne opérationnel, et le chainage des différents
séjours hospitaliers d’'un méme patient n’a commencé a
étre développé qu’a partir de 2001.

Les données de I'assurance maladie : la mise en place
progressive du Systeme national d’information inter-ré-
gimes de I'’Assurance maladie (Sniiram) a partir de 2003 a
constitué une avancée majeure en réunissant au sein d’un
méme systeme géré par la Cnamts I'ensemble des données
concernant la prise en charge et les remboursements de
soins. D’abord limité aux remboursements du régime géné-
ral, le Sniiram s’est considérablement enrichi : chainage en
routine des données ambulatoires et du PMSI (en 2007),
exhaustivité de I'activité médicale (actes techniques) codée
(en 2007), de I'activité externe des hdpitaux publics (en
2009), des dates de déces (en 2009), des médicaments
et dispositifs médicaux facturés en sus des forfaits d’hos-
pitalisation (en 2009), des dates exactes d’hospitalisation
(en 2010). Les données du Sniiram incluent depuis 2009
tous les régimes de I'assurance maladie : Cnamts, MSA,
RSI et les seize autres régimes spéciaux (y compris les
sections locales mutualistes-SLM) et concernent aussi bien
la médecine de ville que les hospitalisations. Par ailleurs,
I'acces a ses données a été facilité avec la mise en place,
en 2005, d’un échantillon au 1/100 (échantillon généraliste

des bénéficiaires, EGB), dédié aux institutions publiques,
aux agences et au monde de la recherche.

Malgré leur immense intérét pour la santé publique et
la recherche, ces bases de données de santé présentent
évidemment certaines limites ; la principale est sans doute
I'absence de toute donnée de situation sociale des per-
sonnes, en dehors du statut de bénéficiaire de la CMU-C. Or
de telles données existent. La principale source de données
sociales provient de la Caisse nationale d’assurance vieil-
lesse (Cnav), qui trace pour chaque individu, des I'age de
16 ans et jusqu’a la liquidation de ses droits a la retraite,
ses différentes périodes d’activité : périodes d’activité pro-
fessionnelle ou assimilées (chémage, maladie, matemité ou
congés parentaux...). On peut donc avoir acces a I'ensemble
des données inhérentes a la carriere des assurés du régime
général, y compris les données concernant d’éventuelles
périodes effectuées dans d’autres régimes de base, ainsi
que dans certains régimes particuliers ou spéciaux. Un
appariement entre données du Sniiram et de la Cnav a été
récemment effectué (projet Hygie géré par I'lrdes).

On peut aussi signaler I'effort récent de I'Insee, qui a
mis en place en 2010 un dispositif (Centre d’acces sécu-
risé distant, CASD) permettant, dans certaines conditions,
d’exploiter ses données. Enfin, de grandes cohortes longitu-
dinales sur des échantillons représentatifs de la population
générale ont vu le jour trés récemment : la cohorte Elfe de
nouveau-nés a été mise en place en 2011, et la cohorte
d’adultes Constances en 2012.

... Et maintenant?

Beaucoup a déja été fait, mais le chantier reste vaste. Il
reste notamment a améliorer la qualité et la précision des
données médicales, a systématiser les appariements entre
bases de données médicales et sociales pour documenter
les inégalités sociales de santé, a y introduire le géocodage
du domicile des patients pour faciliter les études sur les
inégalités territoriales.

De plus, les bases de données administratives et médico-
administratives nationales restent insuffisamment exploitées
en raison de difficultés juridiques pour I'utilisation du NIR, et
de l'insuffisance des ressources scientifiques, techniques et
organisationnelles et de haut niveau de compétence néces-
saires pour utiliser des bases de données trés complexes.

Il reste aussi, a I'instar du Réseau Quetelet qui a mis
en place le portail frangais d’accés aux données pour les
sciences humaines et sociales, a structurer un véritable sys-
teme d’information pour la santé publique et la recherche
unifié, pérenne et d’acces aisé : organiser I'accés aux don-
nées, développer des structures ouvertes a la collectivité
réunissant des compétences scientifiques et techniques du
type de la plate-forme Plastico...

Tout cela ne se fera pas sans une Véritable politique des sys-
temes d’information pour la santé publique et la recherche. %
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Les sources utilisées sont les données du CépiDc de
I'Inserm (causes de décés) et les données de I'Insee
(espérance de vie et échantillon démographique per-
manent pour la mesure des inégalités sociales).

Lespérance de vie a fortement progressé,

que ce soit pour les femmes ou pour les hommes
Pour les femmes, I'espérance de vie est passée de
81,0 ans en 1990 a 84,8 en 2009 (progression de
3,8 ans). L'augmentation a été plus marquée pour les
hommes (+5,4 ans), passant de 72,8 a 78,2 ans. Sur
cette période, les gains moyens d’espérance de vie ont
ainsi été de 2 mois par an pour les femmes et de 3 mois
par an pour les hommes. Malgré sa réduction, I'écart entre
femmes et hommes reste important (8,2 années en 1990
et 6,6 en 2009). La France fait partie des pays d’Europe
ou les femmes vivent le plus longtemps, avec I'Espagne,
I’ltalie et la Suisse. Pour les hommes, 'espérance de
vie se situe dans la moyenne des pays européens (les
espérances de vie les plus longues sont observées en
Suéde, Norvége, Suisse, Italie, Espagne, Royaume-Uni et
Pays-Bas). C’est en France que I'espérance de vie aprés
65 ans est la plus élevée de tous les pays européens,
que ce soit pour les femmes (22,8 années) ou pour les
hommes (18,6). Par rapport a ces tendances positives,
on doit noter de moins bons résultats en termes d’espé-
rance de vie sans incapacité, indicateur pour lequel on
n’observe niles mémes progrés dans le temps, ni le méme
classement (les femmes francaises occupent alors une
situation moyenne par rapport aux autres pays européens).

Les taux de mortalité ont diminué pour la plupart
des causes de déces et le cancer est devenu

la cause la plus fréquente de décés!

Il est essentiel de distinguer entre évolution des effectifs
et des taux de déces. Ainsi, de 1990 a 2009, les effectifs
annuels de déces sont restés stables, alors que les taux
standardisés par age (permettant de contrdler I'effet du
vieillissement et de I'accroissement de la population) ont
diminué de 28 %. L'ampleur de cette diminution a varié
selon les causes de décés. Les baisses les plus marquées
ont concerné les maladies de I'appareil circulatoire (—44 %),
respiratoire (—42 %) et digestif (—38 %) ainsi que les morts
violentes (—39 %). Par catégories plus précises, on observe
des diminutions trés importantes pour les maladies cérébro-
vasculaires, les cardiopathies ischémiques, les accidents

1. Cf. le tableau 1.

mais moins nettement et selon un rythme différent en
fonction du sexe (globalement —21 % pour les hommes et
—11 % pour les femmes). La baisse a concerné la plupart
des types de cancers, avec une trés forte ampleur pour
le cancer de I’estomac et, chez les hommes, pour les
cancers des voies aéro-digestives supérieures (VADS).
Elle a été plus modérée pour les hémopathies malignes,
cancers du sein, du colon, de I'utérus, de I'ovaire, du rein,
de la vessie et de la thyroide. Ces résultats contrastent
avec les tendances a I'augmentation de I'incidence du
cancer (dont une partie s’explique par I'amélioration des
diagnostics et I'effet des dépistages).

Certaines des évolutions précédentes peuvent étre
directement mises en relation avec des améliorations
des pratiques de santé et de performance du systéme de
soins : mesures de prévention (accidents de transports,
mort subite du nourrisson...), réduction de pratiques a
risque (maladies liées a I'alcool), réle du systeme de
soins (maladies cérébro-vasculaires, sida...), hygieéne
(cancer de I'estomac).

Les seules exceptions notables a cette tendance
générale a la baisse des taux de décés observée depuis
les années 90 concernent certains types de cancers dont
le cancer du pancréas, de la peau, du foie et du cerveau,
ainsi que certaines pathologies comme le diabéte et
les maladies dégénératives de la vieillesse (Alzheimer
et Parkinson, pour lesquelles il faut prendre en compte
I’'amélioration de la précision des diagnostics). On note
également la progression tres forte du cancer du poumon
chez les femmes, dont le taux de décés a presque doublé
depuis les années 90. La France est actuellement le
pays d’Europe de I’Ouest ol I'on observe la plus grande
progression de ce cancer féminin (& mettre directement
en relation avec la hausse de la consommation de tabac
des femmes depuis les années 60). Pour certaines causes
de déces, la mise en place d’actions de santé publique a
eu peu d’'impact sur I'évolution de la mortalité : suicide,
qui constitue toujours un probléme majeur de santé
publique, en particulier chez les jeunes (malgré la mise
en place de plans successifs), et cancer du sein (malgré
les programmes de dépistage, mais d’autres facteurs
ont joué simultanément comme |'effet compensateur
des traitements hormonaux substitutifs).

En conséquence des rythmes d’évolutions variables
selon les causes, le cancer est devenu, au cours des
années 2000, la premiére cause de décés en France
(30 % des déces en 2009), devant les maladies cardio-
vasculaires (27 %) et les morts violentes (7 %).
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leau 1

Effectifs et taux standardisés de déces en 2009 selon les causes de déces et le sexe, variations 1990-2009, France

Causes de décés Effectifs de décés en 2009 Taux de décés en 2009 V“““";';;’:;_;";‘;‘s‘)'f L Sexe ratio’
Total Hommes Femmes Total Hommes  Femmes Total Hommes Femmes 1990 2009
___
Ensemble dont : 159444 93134 66310 2433 3486 171,7 -17% -21% -11% 2,3
o poumon-larynx 30882 23453 7429 476 830 204 5% -20% 95% 9,9 4,1
o colorectal 17042 9012 8030 257 345 198 -21% -20% -24% 17 1,7
s ;earﬂ;‘::;h'es 12910 6925 5985 196 267 150 -4% 1% 8% 1,7 18
o sein 11788 200 11788 - 08 31,1 : 9% -15% - :
o pancréas 9075 4616 4459 139 169 11,5  17% 7% 27% 17 15
e prostate 8971 8971 - 38,3 - - -33% - - -
o VADS® 7759 6166 1593 12,0 216 43 -44% -49% -12% 87 50
o foie 7678 5642 2036 11,8 205 52 8% 3% 19% 46 39
o vessie 4745 3630 1115 72 143 27 -21% -20% -28% 48 53
o estomac 4621 2946 1675 714 11,0 43 -51% -49% -56% 22 26
o ovaire 3301 3301 - : 8,8 : . -19% - :
o rein 3144 2076 1068 4,8 7,7 27 -20% -17% -26% 25 2,8
o cerveau 3135 1833 1302 4,9 6,3 3 7 7% 5% 8% 18 17
° uterus 3144 3144 - -25%
T S B S
Ensemble dont : 144343 66833 77510 2162 2826 172,71 -44% -42% -46% 15 1,6
o card. ischémiques 36539 20774 15765 548 842 354 -48% -43% -53% 20 2,4
J \rg"’;'s‘jlﬁe?rebm' 31986 13266 18720 47,9 559 424 -55% -55% -56% 1,3 1.3
___
Ensemble dont : 37368 22620 14748 57,7 843 36,7 -39% -35% —-44%
o chutes accidentelles 5867 2832 3035 88 120 69 -67% -56% -73% 1,1 1,7
e accidents transports 4306 3262 1044 6,9 10,9 3,1 -61% -59% -66% 2,9 3,5
o autres accidents 13138 6684 6454 199 271 148 7% -13% 6% 2 2 1 8
o suicides 10464 7739 2725 165 26,7 81 -23% -23% -29%
I I A
Ensemble dont : 33861 17654 16207 50,9 77,7 36,8 -42% -42% -42% 21 21
g \’/T;?Lasdiff_"hm”'q”e 9029 5471 3558 136 229 83 -60% -60% -60% 27 28
e e e S
Appareil digestif 23431 12543 10888 356 47,8 263 -38% -38% -40% 18 1,8
Alzheimer 17626 5035 12591 259 22,8 271 373% 307% 411% 11 08
Démences 10175 3080 7005 152 14,7 150 -13% -8% -16% 0,9 1,0
Parkinson 4671 2547 2124 69 108 48 25% 33% 14% 19 23
Diabéte 11150 5273 5877 16,8 21,3 138 21%  48% 4% 11 15
Tuberculose 631 339 292 0,9 1,4 07 -68% -70% -65% 25 2,1
Sida 497 381 116 08 13 04 -83% -8% -73% 6 2 3 5
Mort subite nourrisson 246 163 83 0,4 0,5 0,3 -83% -82% -84%
SISO fOU(ES 535366 272253 263113 | 809,9 10880 6203 | -28% -29% -28% | 18 18

1. Taux standardisés de déces pour 100000 - population de référence pour la structure d’age : 2006.
2. Taux de variation (%) : (taux 2009 - taux 1990)/taux 1990.

3. Taux masculin/taux féminin.

4. Cancers des voies aérodigestives supérieures (lévres, bouche, cesophage...).
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leau 2

La mortalité « prématurée » a diminué mais reste
élevée par rapport a d’autres pays

Une des caractéristiques de la situation francaise qui
perdure dans le temps est I’opposition entre une espé-
rance de vie trés favorable pour les personnes ayant
atteint I’dge de 65 ans et une mortalité «prématurée»
(avant 65 ans) élevée. Le niveau de mortalité « préma-
turée» est en effet augmenté en France (ainsi qu’en
Finlande et au Portugal) par rapport a d’autres pays
européens comme la Suéde, les Pays-Bas ou I'ltalie.
Pour mieux expliquer cette situation, un indicateur
plus spécifique, celui de la mortalité «évitable», a été
construit a partir de la mortalité «prématurée». Il est
constitué d’un regroupement de causes «évitables»
particulierement liées aux comportements a risque :
consommation d’alcool, de tabac, suicides, accidents
de la route... En fonction de cet indicateur, la France
apparait dans une situation trés défavorable, qui met
en évidence I'impact particulierement marqué des pra-
tiques de santé a risque et exprime plus généralement
un retard dans I'approche de la prévention. En compa-

raison d’'un pays comme le Royaume-Uni, |'écart est
impressionnant : taux de mortalité « évitable » deux fois
plus élevé en France chez les hommes. Ces différences
persistent dans le temps et sont restées relativement
stables depuis les années 90. Une autre spécificité de
la situation francaise est que, si I’on considére sépa-
rément les différentes composantes de la mortalité
«évitable» masculine, on note la position défavorable
de la France quelles que soient les causes de décés
alors que, pour de nombreux autres pays, la situation
varie en fonction de la cause de décés considérée. Les
taux de décés sont ainsi particulierement élevés en
France pour les cancers du poumon, les cancers VADS
et les suicides. C’est sur la base de telles données
comparatives que I'analyse et le suivi des indicateurs
de mortalité «prématurée » ont été considérés en tant
que priorités de santé publique, en particulier dans
le cadre des rapports successifs du Haut Comité de
la santé publique, des objectifs de la loi relative a la
politiqgue de santé publique de 2004, puis des travaux
du Haut Conseil de la santé publique.

Taux standardisés de déces par région en 2007-2009* et variations des taux (par rapport a 1990-1992)2,
deux sexes confondus, par causes de déces

Tle-de-France
Midi-Pyrénées
Rhone-Alpes
Corse

Paca

Aquitaine
Pays-de-la-Loire
Poitou-Charentes
Languedoc-Roussillon
Centre
Franche-Comté
Limousin

Alsace

Bourgogne
Basse-Normandie
Auvergne

Bretagne

DOM
Haute-Normandie
Champagne-Ardenne
Lorraine

Picardie
Nord-Pas-de-Calais

France métropolitaine 814,3 -26 % 2441 -16 % 45,3 2% 18,2 -15%

Toutes causes Cancers
Taux Variation Taux Variation
727,7 -30% 231,8 -21%
762,8 -25% 218,3 -12 %
763,6 -28 % 232,9 -18 %
765,8 -34% 235,1 -19 %
779,6 27 % 231,6 -16 %
784,9 -26 % 235,2 -14 %
790,5 -25% 243,9 -15 %
793,6 -23% 241,2 -12 %
807,1 -24 % 238,8 -11%
817,7 -21% 251,5 -12 %
821,9 -25% 231,4 -18 %
825,6 -25% 243,1 -12 %
835,1 -32% 243,5 -24 %
836,7 -24 % 250,0 -16 %
838,1 -26 % 250,0 -15 %
857,7 -26 % 255,7 -12 %
870,0 -28 % 248,1 -19%
875,6 208,8
885,5 -23% 270,4 -16 %
894,2 -22% 262,9 -13%
894,4 -25% 260,5 -18 %
953,4 -22% 276,1 -14 %
1011,1 24 % 292,2 -15%

Cancer poumon Cancer sein

Taux Variation Taux Variation
44,5 7% 19,1 -20 %
40,9 6% 16,8 -5 %
43,0 3% 17,8 -18 %
56,6 1% 16,5 -4 %
45,6 -1% 16,3 -19%
45,5 8 % 17,6 -13%
39,9 22 % 17,2 -16 %
43,5 20 % 17,3 7%
48,0 14 % 17,1 -11%
43,9 7% 18,6 -5%
44,5 -1% 16,3 -15%
40,6 17 % 17,1 -11%
45,2 -8% 16,3 -32%
45,5 4 % 18,4 -8%
42,8 9 % 18,8 -15%
43,2 25 % 18,7 -13%
42,4 16 % 16,5 -12%
23,6 11,9

49,0 2% 19,4 -14 %
50,5 0% 20,7 4%
55,0 -6 % 17,5 -20 %
52,0 2% 21,3 -7%
52,6 ) 23,9 -10 %

1. Taux standardisés de décés moyens annuels pour 100000 - deux sexes confondus - population de référence pour la structure d'age : 2006.
2. Taux de variation : (taux moyen ‘2007-2009’- taux moyen ‘1990-1992’) / taux ‘1990-1992’en pourcentage.
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Les inégalités de mortalité ne se sont pas réduites
et restent particulierement importantes

Si la France se situe dans le groupe des pays a forte
espérance de vie, elle se caractérise par contre par des
inégalités particulierement marquées et persistantes.
Ces inégalités concernent a la fois I'écart de mortalité
entre hommes et femmes, les disparités spatiales et
les disparités sociales de mortalité.

Le taux de décés des hommes est presque deux fois
plus élevé que celui des femmes (tableau 1). Cette sur-
mortalité masculine est plus prononcée en France (ainsi
qu’en Espagne et en Finlande) que dans d’autres pays
tels que le Royaume-Uni et la Suéde. Elle s’observe pour
toutes les causes de déces (sauf maladie d’Alzheimer et
démences) mais son niveau varie en étant maximal pour
les cancers alcoolo-tabagiques (lévres, bouche, cesophage,
pharynx, larynx, poumon...). Les écarts peuvent étre
extrémement importants (les taux de décés par cancer
des VADS sont 5 fois plus élevés chez les hommes).
Ces écarts sont restés globalement du méme ordre
depuis vingt ans (sexe ratio toutes causes de 1,8). On

note cependant une tendance a leur réduction pour le
cancer (en particulier cancers du poumon et des VADS)
et le sida, et a leur augmentation pour les morts vio-
lentes (accidents de transports, chutes accidentelles,
overdoses...).

Les disparités géographiques sont importantes en
France (tableau 2). Les niveaux élevés de mortalité se
situent sur un croissant allant de la Bretagne au Nord-
Pas-de-Calais, puis descendant vers I’'Alsace et sur une
diagonale allant de la Champagne a I’Auvergne. Les zones
de sous-mortalité sont situées au sud (Midi-Pyrénées,
Rhéne-Alpes et Corse) ou en région parisienne. Les taux
de mortalité les plus élevés sont observés dans le Nord-
Pas-de-Calais, en Picardie, Lorraine et Champagne-Ardenne
et dans les DOM. L'opposition Nord-Sud des niveaux de
mortalité est un phénoméne général, mais on constate
des spécificités selon les causes de décés. Les disparités
les plus marquées concernent les cancers des VADS,
les accidents de transports, les suicides et les maladies
du foie. Pour le suicide et les cancers des VADS, ressort
un gradient de surmortalité du Nord-Ouest au Nord et,

Cancer VADS Appareil circulatoire
Taux Variation Taux Variation
12,4 51 % 178,9 -45 %

9,9 -39 % 2227 -40 %
12,3 -46 % 206,4 -42 %
10,6 -46 % 217,2 -48 %
11,8 42 % 204,6 -43 %
12,4 -40 % 227,1 -42 %
14,7 —47 % 216,7 =37 %
13,4 -39 % 216,5 -39 %
11,9 -38 % 224.,8 -40 %
14,6 -42 % 220,0 -35%
12,3 -51 % 238,2 -40 %
12,7 -48 % 237,2 -40 %
12,9 -54 % 247,2 -45 %
14,7 -46 % 228,4 -38 %
17,2 -46 % 235,7 -41 %
13,7 47 % 240,5 -40 %
18,8 -51 % 248,4 -42 %
13,0 254,0
15,9 -52 % 2429 -35%
15,5 -49 % 241,6 -38 %
14,9 -52 % 246,1 -43 %
17,8 47 % 254,3 -39 %
24,2 -45 % 278,3 -40 %

a1 ar% | 2223 41k

Accidents transports Suicides
Taux Variation Taux Variation
3,8 -65% 8,7 -33%
8,8 -54 % 13,8 7%
6,8 -60 % 13,1 -33%
12,4 -31% 11,3 -18 %
8,1 -55 % 1585 -19%
7,6 -63 % 16,1 -19 %
7,5 -58 % 20,3 -23%
9,5 -55% 20,4 -24 %
10,1 -55 % 17,9 -12 %
9,8 -55 % 19,0 -28 %
9,2 -51 % 18,2 -20%
6,7 -59 % 20,5 -13 %
5.5 -62 % 12,8 -35%
9,0 -56 % 19,9 -17 %
8,3 -53 % 21,3 -31%
7,1 —60 % 17,1 27 %
7,1 -57 % 26,6 -22%
10,7 11,5
6,5 -59 % 20,2 -35%
8,9 -54 % 18,7 -25%
6,7 -57 % 16,9 -19%
9,3 -58 % 21,6 -25%
5,2 -55 % 22,0 -15%
164 -20%
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pour le cancer du poumon, un gradient du nord vers I'est.
Le sida concerne tout particulierement I'lle-de-France
et la région Paca. Depuis les années 90, on constate
une diminution importante de la mortalité quelles que
soient les régions, mais selon un rythme variable. Les
réductions de mortalité les plus marquées ont concerné
les régions ayant déja un faible taux de décés (ile-de-
France, Corse, Rhone-Alpes). On note également une forte
baisse générale de la mortalité en Alsace. Les évolutions
dépendent cependant des causes de déces considérées.
Pour certaines causes (cardio-vasculaires, cancers VADS,
accidents de transports...), la baisse a touché I'ensemble
des régions. Pour d’'autres, les évolutions sont différentes
selon les régions : cancer du poumon (diminution en Tle-
de-France, Alsace et Lorraine, et forte augmentation en
Auvergne, Pays-de-la-Loire, Poitou-Charentes); cancer du
sein (diminution en Alsace, Lorraine, lle-de-France, Paca et
augmentation en Champagne-Ardenne); suicide (baisse
forte en Normandie, lle-de-France, Rhone-Alpes, Alsace, et
faible en Midi-Pyrénées, Languedoc-Roussillon, Limousin,
NPDC). Au total, les écarts régionaux de mortalité ont
eu tendance a s’accroitre et cette tendance s’observe
également pour la mortalité «prématurée». Une autre
caractéristique importante des évolutions constatées est
que les disparités infra-régionales de mortalité tendent
a devenir de plus en plus accentuées. Si auparavant,
les principales oppositions territoriales concernaient
de vastes ensembles régionaux (croissant nord de sur-
mortalité versus sud-ouest et pourtour méditerranéen

de sous-mortalité), les disparités entre grandes villes
et petites villes, entre espaces urbains, périurbains et
zones rurales, entre secteurs de résidence des grandes
métropoles deviennent des éléments de plus en plus
importants dans la distribution spatiale des écarts de
mortalité.

Les enquétes européennes indiquent que le niveau
d’'inégalités sociales de mortalité est particulierement
élevé en France. On constate un écart important d’espé-
rance de vie a 35 ans entre les cadres et les ouvriers
(6 ans pour les hommes et 3 ans pour les femmes) et
cet écart n’a pas diminué depuis les années 90. De
plus, quel que soit le sexe, les cadres ont une espé-
rance de vie sans incapacité plus longue que celle des
ouvriers. Des analyses menées en fonction du niveau
d’éducation confirment ces tendances : les inégalités
sociales de mortalité entre niveau d’études ont eu
tendance a augmenter (modérément) entre les années
80 et 90. Cette évolution s’explique en grande partie
par la mortalité par cancers alcoolo-tabagiques (en
particulier cancer du poumon) et, dans une moindre
mesure, par la mortalité cardiovasculaire (en particulier
les maladies cérébro-vasculaires). Les morts violentes
ont également un poids important dans la constitution
des inégalités sociales de mortalité. Ces résultats se
basent cependant sur des données parfois anciennes
et, pour mieux caractériser les évolutions, une priorité
devrait consister a rendre disponibles des indicateurs de
suivi des inégalités sociales plus nombreux et précis. %

Tendances et disparités d’espérance de vie
sans incapacité en France

u cours des trente derniéres années, I’'espérance

de vie a la naissance n’a cessé de croitre. Avec

un gain de presque 8 ans pour les hommes et
d’un peu plus de 6 ans pour les femmes, en 2011 elle
atteint 78 ans pour les premiers et prés de 85 ans
pour ces dernieres. Cette progression a principalement
concerné les ages élevés au cours de cette période,
induisant un vieillissement de la population et soulevant
la question de la qualité des années de vie supplémen-
taires : gagne-t-on des années de vie en bonne santé
ou prolonge-t-on la vie avec des maladies chroniques
et donc avec leurs conséquences, les incapacités (dif-
ficultés a se déplacer, a voir, etc.) ? Et, selon la réponse
a cette question, comment les besoins en matiére de
soins et de prise en charge évoluent-ils ?

Dans les années 80, trois scénarios ont formalisé
ces évolutions possibles de I'état de santé des popu-
lations : selon le premier, le vieillissement induirait
une pandémie des maladies et troubles chroniques,
notamment mentaux, et une expansion des années

d’incapacité au sein de I’espérance de vie; selon le
deuxiéme, I'espérance de vie finissant par atteindre
une limite, les progrés sanitaires induiraient une com-
pression des années de mauvaise santé; dans un scé-
nario intermédiaire, on tendrait plutét vers un équilibre
dynamique, avec une augmentation de la prévalence
des incapacités, mais une diminution de leur sévérité et
de leur impact sur la qualité de vie. Les recherches ont
abordé ces scénarios par différentes approches. Une
approche vise a analyser la charge que représentent les
maladies chroniques et leurs conséquences, traduite en
termes d’«années de bonne santé perdues»*. Une autre
approche vise a intégrer la notion de qualité de vie a
la définition de la santé, en mobilisant des indicateurs

1. Le Global Burden of diseases, comme les indicateurs d’espérances
de vie ajustées sur I'incapacité et la qualité des années vécues (Dalys),
associe a chaque maladie un poids représentant leur risque d’inca-
pacité, servant in fine, a partir des prévalences des maladies dans
les populations, a «dévaluer» les années de vie de ces populations
pour fournir une mesure agrégée du niveau de santé.
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subjectifs incluant le bien-étre2. Une approche par les
incapacités, en écho a la classification internationale
du handicap de I’Organisation mondiale de la santé
[71], vise a mesurer différents niveaux d’atteintes du
fonctionnement des personnes; basés sur ces mesures,
les indicateurs d’espérance de vie sans incapacité
(EVSI) rendent compte de la dynamique conjointe de
la mortalité et de la morbidité. C’est sur cette derniere
approche que se concentre cet article.

Il se propose de ré-analyser les tendances frangaises
d’EVSI au cours des trente derniéres années a la lumiére
des scénarios d’'équilibre dynamique, de compression
et d’expansion des années de vie en incapacité, et
de mettre en évidence les disparités ou évolutions
contrastées selon la période, le sexe ou le statut social.

Les EVSI et les mesures de I'incapacité

Les EVSI sont le nombre moyen d’années vécues avec/
sans incapacité au sein de I’'espérance de vie en com-
binant les données de survie et de santé [65]. Les
estimations reposent sur des données d’incapacité
d’enquétes en population (souvent déclaratives) dont
disposent aujourd’hui de nombreux pays. Les EVSI font
partie de la famille des espérances de santé, dont il
existe autant de déclinaisons que de mesures de la santé
dans ces enquétes (EV en bonne santé percue, sans
maladie chronique, etc.). L'analyse des déterminants
et des évolutions des EVSI sert a la compréhension
des dynamiques de santé et des inégalités. A ce titre,
I’Union européenne a introduit une EVSI sous le nom
de Healthy Life Years parmi les indicateurs majeurs de
la stratégie de Lisbonne 2000-2010 [39].

Les incapacités constituent une dimension de la santé
intéressante pour apprécier les conséquences du vieil-
lissement de la population. Elles appréhendent, non pas
les maladies ou les troubles parfois difficiles a repérer
dans les enquétes déclaratives, mais leurs répercussions
sur les fonctions (difficultés a voir, marcher, etc.) et/ou
le fonctionnement (difficultés dans les activités), telles
que ressenties par les personnes. Elles fournissent ainsi
une mesure d’un état de santé altéré et une approche
fonctionnelle de la qualité de vie.

La pertinence de I'approche par les incapacités est
accrue lorsque les enquétes permettent de distinguer
les différents niveaux évoqués ci-dessus : les limitations
fonctionnelles sont les conséquences de maladies ou
d’accidents sur les grandes fonctions de I'organisme
(troubles de la vision, de la marche, etc.); les restrictions
d’activité (travail, domicile, loisirs, etc.) reflétent les génes
que peuvent engendrer ces limitations fonctionnelles
dans les activités quotidiennes. La perte d’autonomie
et la dépendance correspondent aux situations dans
lesquelles I'état fonctionnel affecte des activités essen-
tielles, au point de rendre les personnes dépendantes de
I’assistance d’'un tiers pour les réaliser. La distinction de
2. Il s’agit de mesures visant a appréhender la qualité de vie a

travers des questions abordant le ressenti et le fonctionnement des
personnes (notamment le MOS-36 Short Form, ou SF-36).

ces différents niveaux permet de décrire des situations et
des besoins différents, et de comprendre leurs évolutions
spécifiques, qui peuvent varier dans le temps, selon les
groupes de population ou selon les pays. Les enquétes
frangaises ont progressivement enrichi leur question-
naire d’indicateurs permettant ces distinctions. Il faut
toutefois souligner que en dépit d’un nombre important
de sources de données d’incapacités, notamment en
France, des différences dans les méthodologies et for-
mulations de questions d’enquétes limitent souvent
les possibilités de comparaisons dans le temps ou
entre pays. Des efforts d’harmonisation ont été faits
au fil du temps, mais les analyses comparatives restent
délicates. Pour autant, des analyses sont possibles
sur la base des quelques séries temporelles ou d’une
approche multisources visant a mobiliser I’ensemble
des informations disponibles.

La compression des incapacités

dans les années 1980

Les premiers calculs d’EVSI réalisés en France datent
des années 80. L'incapacité est alors mesurée par une
seule question générale sur les génes ou handicaps
(modérés ou séveres) posée dans I’'enquéte décennale
santé de 1980-81, puis dans celle de 1991-92. Au
début des années 80, I'’EV a la naissance des hommes
s’établit a 71 ans, dont 87 % (soit 62 ans) sans inca-
pacité, celle des femmes de 79 ans, dont 85 % sans
incapacité (soit 67 ans). Les femmes frangaises ont une
des espérances de vie les plus élevées. Elles vivent
bien plus longtemps que les hommes francais et plus
longtemps sans incapacité ; mais elles vivent aussi
plus longtemps qu’eux avec des incapacités. Au cours
des années 80, les années de vie gagnées ont été des
années sans incapacité sévere pour les hommes et les
femmes, et méme sans incapacité modérée pour les
hommes. Au regard du contexte international, cette
situation est atypique, présentant une compression de
'incapacité, quel que soit le niveau de sévérité de I'inca-
pacité, quand d’autres pays connaissent une évolution
moins favorable des niveaux modérés [59] (figure 1).

Léquilibre dynamique des années 90

Pour les années 90, on dispose d’une plus grande
variété d’indicateurs d’incapacité, qui a permis d’affiner
les analyses. Les quelques sources de données per-
mettant I'étude des évolutions dans le temps indiquent
que I'espérance de vie sans restrictions pour les soins
personnels augmentent, alors que I’'espérance de vie
sans limitation d’activités générales, qui représente une
forme moins sévere et plus courante de génes, stagne.
Les années d’espérance de vie gagnées s’accompagnent
de difficultés dans certaines activités, mais pas de
restriction sévéeres. C'est donc une forme d’équilibre
dynamique qui caractérise cette décennie. Les troubles
fonctionnels, courants aux grands ages, seraient mieux
repérés et mieux gérés, ce qui permettrait d’allonger
les années vécues avec ce type d’incapacités mais tout

Les références entre
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Bibliographie générale
p. 83.
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_figure 1

Evolution des espérances de vie et des espérances de vie sans incapacité (tous niveaux de sévérité
confondus) a 65 ans pour les hommes dans différents pays
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en limitant ou en retardant leur impact sur les activités
quotidiennes essentielles.

De larges inégalités sociales

Le niveau élevé en France des EVSI au cours des
années 80 masque des inégalités sociales importantes.
Les ouvriers vivent moins longtemps que les cadres et
vivent plus d’années de génes ou handicap qu’eux au
cours de cette vie plus courte; ces inégalités n’ont pas
diminué dans la décennie 80. Les données issues de
I’enquéte Santé de 2002-2003 montrent que ces inéga-
lités sont toujours trés larges au début des années 2000
et concernent toutes les dimensions de I'incapacité :
les cadres, a 35 ans, ont 10 années de plus que les
ouvriers d’espérance de vie sans limitations fonction-
nelles et 7 années de plus sans restrictions pour les
soins personnels. Les EVSI partielles, calculées entre
50 et 65 ans, indiquent aussi des chances inégales
d’atteindre I'age de 65 ans, et donc I'age de la retraite,
sans incapacité (figure 2) : sur les 15 ans a vivre dans
cette tranche d’age, les hommes cadres peuvent espérer
vivre en moyenne 12 ans sans limitations fonctionnelles
(physiques ou sensorielles), contre 9 ans pour les ouvriers.

Une tendance moins favorable

dans les années récentes

Depuis le début des années 2000, I'espérance de vie
a continué d’augmenter, un peu plus rapidement pour

1985 1990 1995

Extrait [59], page 86.

les hommes que pour les femmes. L'utilisation des
enquétes disponibles a permis de nouvelles estimations
d’EVSI, notamment pour les plus de 50 ans (figure 3)
[12]. En 2008, I'espérance de vie a 50 ans était de
30 ans pour les hommes et 36 ans pour les femmes,
dont respectivement 46 % et 38 % étaient vécus sans
limitations fonctionnelles physique ou sensorielle, 86 % et
84 % sans limitations fonctionnelles cognitives. Les génes
pour les soins personnels occupent 10 % de I'espérance
de vie des hommes et de 15 % de celle des femmes
et les limitations d’activité générale respectivement
40 % et 50 %.

On a pu aussi dégager des tendances d’évolution
récentes. En distinguant les années vécues entre 50 et
65 ans et les années vécues aprés 65 ans, on met au
jour des conclusions nouvelles pour les années 2000.
Au-dela de 65 ans, la tendance antérieure semble se
poursuivre avec un équilibre dynamique qui repose sur
une expansion des années vécues avec des limitations
fonctionnelles et des limitations d’activité générale, du
moins pour les hommes, mais sur une compression
des années vécues avec des restrictions dans les acti-
vités de soins personnels. Avant 65 ans, on constate
une tendance a la baisse de la plupart des EVSI, plus
prononcée pour les femmes : des espérances de vie
sans limitation fonctionnelle et sans limitation d’activité
générale (pour les deux sexes), et sans restrictions
dans les activités domestiques pour les femmes.
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_figure 2
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Espérances de vie et espérances de santé partielle (50-65 ans) pour les hommes selon la catégorie

EV sans et avec limitations fonctionnelles physiques ou sensorielles

Avec

EV sans et avec restrictions d'activité pour les soins personnels

Seules les espérances de vie avec des génes dans
les activités de soins personnels semblent poursuivre
une compression.

De la compression a I'expansion des incapacités

La France s’inscrivait dans un schéma de compression
de I'incapacité dans les années 80 et d’équilibre dyna-
mique dans les années 90. Elle semble maintenant
suivre un schéma d’expansion de l'incapacité pour
les générations actuelles des 50-65 ans, non seu-
lement pour les limitations fonctionnelles comme pré-
cédemment observé, mais aussi pour les génes dans
certaines activités du quotidien. Méme si ces résultats
doivent étre commentés avec prudence (évolutions
peu significatives au regard des effectifs d’enquétes;
variations des indicateurs d’une enquéte a I'autre), ils
semblent étre confortés par I'utilisation de nombreuses
enquétes (proximité des estimations, cohérence dans
les tendances).

Comment alors expliquer les évolutions pour la
France qui passent par la réalisation successive des
«trois théories » (compression, équilibre et expansion)
en trois décennies ? La tendance la plus récente peut
étre due a une meilleure survie de personnes atteintes
de maladies chroniques ou troubles fonctionnels dans
la population adulte. Une autre piste repose sur la
nature déclarative des données : I'augmentation des
attentes et des connaissances en matiére de santé

dans la nouvelle génération des 50-65 ans pourrait
engendrer une prise de conscience plus forte des
troubles et génes, et une plus grande propension a
les déclarer.

Mais cette tendance peut aussi révéler une augmen-
tation des incapacités dans cette tranche d’age, liée
par exemple aux changements de comportements de
santé au fil des générations (tabac, alimentation, etc.).
Les évolutions sociales et professionnelles peuvent
aussi avoir modifié les expositions aux risques d’inca-
pacité d’une partie de la population, notamment pour
les femmes, de ces générations plus nombreuses a
travailler et @ cumuler des charges professionnelles,
familiales et domestiques. Plus généralement, les fins
de carriére peuvent s’'étre avérées plus difficiles pour
certains dans les années récentes.

La surveillance de I'évolution de la santé, en parti-
culier fonctionnelle, de la population est essentielle
pour la planification des soins et de la prise en charge
de la perte d’autonomie. Mais elle est devenue aussi
un enjeu majeur pour les politiques sociales dans un
contexte d’attente croissante en matiére de partici-
pation sociale et professionnelle au-dela de 50 ans.
A cet égard, les résultats présentés dans cette étude,
notamment pour les 50-65 ans, invitent a suivre de
prés I'évolution des EVSI, y compris a ces ages clés,
et a poursuivre les recherches sur les déterminants de
la santé fonctionnelle. .
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_figure 3
Evolutions des espérances de vie sans incapacité a 50 ans de 1988 a 2008
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Espérances de vie sans limitations fonctionnelles : EVSI_LF : sans limitations fonctionnelles (physiques et/ou sensorielles) (HID1999;
HSM2008 ; SHARE2004, 2006 ; ESPS2008)/EVSI_LFp : sans limitations fonctionnelles physiques (HID1999 ; HSM2008 ; SHARE2004, 2006;;
ESPS2008)/EVSI_LFs : sans limitations fonctionnelles sensorielles (HID1999 ; HSM2008 ; ESPS2004-2008)/EVSI_LFc : sans limitations
cognitives séveres (HSM2008; ESPS2004-2008).

Espérances de vie sans restrictions d’activité : EVSI_ADL : sans restrictions ADL (HSM2008 ; SHARE2004, 2006)/EVSI_toilette : sans restric-
tions pour la toilette (ESPS1998-2008)/EVSI_IADL : sans restrictions d’activité domestique (HSM2008 ; SHARE2004, 2006)/EVSI_GALI :
sans limitations d’activité de long terme (HSM2008 ESPS2004-2008 ; SILC2004-2007 ; SHARE2004, 2006).
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Les inégalités de recours aux soins en France,
retour sur une décennie de réformes

algré un systeme de santé considéré comme

I'un des plus performants au monde (OMS,

2002), la France se situe, en Europe occidentale,
dans le bas du classement pour plusieurs indicateurs
d’inégalités sociales de santé. Ainsi pour ce qui concerne
les deux principales causes de décés chez les hommes
agés de 45 a 59 ans (cancers et maladies cardio-vas-
culaires) : elles présentaient dans les années 1990 les
écarts entre travailleurs manuels et non manuels les
plus élevés parmi onze pays européens [41]. D’autres
études plus récentes confirment ces classements, du
moins parmi les pays d’Europe de I'Ouest [46].

De fait, la recherche sur les déterminants des inéga-
lités de santé s’est orientée essentiellement vers des
déterminants situés hors du systeme de santé. Le role
des effets de pauvreté absolue (logement, alimentation,
expositions professionnelles...), des comportements
de santé (consommation de tabac, alcool, nutrition et
activité physique en particulier), les effets de sélection
de la santé sur le statut social (en particulier le rble de
la santé sur I'emploi), et les déterminants dits «psycho-
sociaux» de la santé ont été particulierement explorés,
sans aboutir a un modéle explicatif complet et convaincant
des inégalités sociales de santé.

Un résultat qui, a sa fagon, convoque a nouveau
la question de I'acces aux soins et des inégalités de
recours aux soins. C’est ainsi que la Commission des
déterminants sociaux de I'OMS, dans son rapport 2009
[49], rappelle que I'équité d’accés aux soins est une
condition nécessaire pour réduire les inégalités de santé.
Le respect du principe d’équité horizontale implique en
effet que chacun recoive un traitement égal pour un
besoin de soins égal. On observe cependant en France
des inégalités sociales d’utilisation des services de
santé, comme dans la plupart des pays européens,
c’est-a-dire des différences de consommation de soins
entre groupes sociaux a état de santé donné. De fait, les
politiques récentes visant a réduire les inégalités dans
le domaine de la santé en France ont le plus souvent
porté sur I'accés aux soins, soit a travers |'extension de
I’assiette de I'assurance maladie obligatoire (couverture
maladie universelle (CMU) de base, aide médicale de
I'Etat (AME)), soit & travers I’extension des couvertures
complémentaires (CMU-C, aide a la complémentaire
de santé (ACS)).

Des inégalités sociales dans le recours

aux soins : causes et conséquences

Ces réformes représentent I'une des deux tendances qui
se dégagent des modes d’organisation et de régulation
de I'accés aux soins a I'ceuvre dans le systéme de santé

francais, lequel vit, en paralléle, un mouvement vers
|"'universalisation de I’accés ou de I'accessibilité aux
soins, que I'on a évoqué ci-dessus, et par ailleurs des
tentatives répétées d’encadrement de la dépense de
soins. A ce titre, le principe du paiement & I'acte et son
corollaire, le partage de la dépense entre assureur public
et usager, c’'est-a-dire en France le ticket modérateur,
représentent un principe de régulation de la demande
pour I'assureur public et pour le médecin, I'un des prin-
cipes fondateurs de la médecine libérale. L objectif du
partage de la dépense est de limiter les comportements
dits d’aléa moral, c’est-a-dire de recours excessif des
assurés. L'impact du partage des codts sur le recours
aux soins est certainement I'un des plus documentés
dans la littérature économique portant sur la santé.

Le premier effet documenté du partage des colts
porte sur I'acces aux soins : lorsque le partage des colts
n’'est pas modulé selon le revenu des individus, cela
peut mettre en péril le recours des plus pauvres. Cela
explique, dans le cas francais, les différences sociales
de recours aux soins d’optique et aux soins dentaires,
mais également aux soins ambulatoires, pour lesquels
le reste a charge peut s’avérer tres élevé. De plus, des
travaux récents sur le renoncement financier aux soins font
apparaitre un lien causal entre non-recours pour raisons
financiéres et diminution significative de I'état de santé
futur [24]. Second effet délétere : le ticket modérateur
est un instrument aveugle, qui ne limite pas I'accés aux
so0ins moins utiles au profit des soins les plus importants.
Les études empiriques réalisées en Europe montrent que
les mesures de partage des colts impactent de fagon
indifférenciée les soins essentiels et non essentiels,
car il n’est le plus souvent pas possible de mettre en
place a priori, c6té patient, des critéres normatifs pour
différencier ce qui est plus justifié de ce qui I'est moins.
Enfin, dernier paradoxe, ces instruments de modération de
la demande de soins sont dans les faits le plus souvent
doublés d’un deuxieéme filet assuranciel, complémentaire,
qui permet a I'assuré qui en a la possibilité, ou les
moyens, de réassurer la part de dépense qui reste a sa
charge. Au final, seule une minorité de personnes — de
I’ordre de 6 % aujourd’hui — est susceptible de subir les
conséquences financiéres de ce dispositif. Rappelons
que les dépenses non remboursables (les «franchises »
par consultation, par exemple) ne représentent qu’une
partie marginale de la dépense non remboursée par
I’Assurance maladie. Or cette minorité de personnes
sans complémentaire est majoritairement située dans
le bas de I'échelle sociale.

Il nest donc pas surprenant que I'on observe, en
France mais aussi dans la plupart des pays européens,
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des inégalités sociales dans I'utilisation des services
de santé, c’est-a-dire des différences de consommation
de soins entre groupes sociaux a état de santé donné.
Plusieurs travaux montrent ainsi que la probabilité de
recours au médecin et le nombre de visites ne sont
pas identiquement distribués a travers des groupes
socio-économiques, aprés controle par I'age, le sexe
et I'état de santé (par exemple [72] et [21]).

Que sait-on aujourd’hui des inégalités de recours
aux soins en France ? Les travaux sur les déterminants
sociaux des consommations médicales menés par I'lrdes
ou la Drees, les travaux sur le renoncement aux soins
ainsi que I'exploitation des données de I’Assurance
maladie et de I’enquéte Santé Protection sociale, asso-
ciées aux méthodes développées depuis le début de la
décennie 2000 par la Banque mondiale pour la mesure
des inégalités sociales, permettent de dresser un état
des lieux et d’étudier les dispositifs qui contribuent a
maintenir ou au contraire & diminuer ces inégalités.

Quels sont les soins les plus concernés par les pro-
blémes d’accés financiers, quels sont les déterminants
sociaux de I'accés aux soins? En 2008, 16,5 % des
Francais déclaraient avoir renoncé a des soins pour
raisons financiéres au cours de I'année. Ces renonce-
ments concernent principalement les soins dentaires
(11 %), 'achat de lunettes (4 %) et les visites chez
le généraliste ou le spécialiste (3 %). Ces difficultés
d’accés aux soins sont en partie expliquées par le
niveau de vie des assurés et par les limites du systéme
de protection sociale, les soins dentaires, I'optique et
les dépassements se trouvant en dehors du périmétre
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des soins et services significativement remboursés par
|"assurance obligatoire. L'absence de couverture com-
plémentaire est en conséquence un facteur important
de I'acces financier, ainsi que les prix pratiqués par les
professionnels de santé. Au-dela des facteurs purement
économiques, les travaux sur le renoncement aux soins
mettent en lumiére d’autres facteurs liés a I'histoire de
vie, en particulier la situation sociale passée, présente,
ainsi que les perspectives d’avenir.

La CMU-C a amélioré I'acces

aux médecins généralistes

Comment ces inégalités ont-elles évolué au cours du
temps ? Nos travaux portant sur les années 2000
montrent une nette diminution des inégalités de consom-
mation de soins ambulatoires suivant la mise en place de
la CMU-C, soit de 1998 a 2002. Un résultat confirmé par
les analyses transversales qui montrent un fort impact
positif de la CMU-C sur I'accés aux soins. Le niveau
des inégalités semble se stabiliser ensuite, mais reste
significativement favorable aux plus riches (figure 1).
L'inégalité globale que I’on mesure pour les soins ambu-
latoires reflete des inégalités de consommation pharma-
ceutique, mais surtout de soins de spécialistes. On voit
du reste que les inégalités de consommation de soins
de spécialistes diminuent significativement elles aussi
de 1998 a 2002, pour se stabiliser ensuite (figure 2).
De fagon concomitante, on observe une diminution
des inégalités de soins de généralistes, toujours sur la
méme période, qui, d’une situation favorable aux plus
riches, deviennent a partir de 2000 favorables aux plus

Evolution des inégalités de consommation de soins ambulatoires
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Note de lecture : Ce graphique présente |'évolution des inégalités de consommation de soins ambulatoires,
mesurés selon la dépense. Un niveau d’inégalité positif et significatif, c’est-a-dire que les bornes de I'intervalle
de confiance sont situées au-dessus de zéro, comme c’est le cas sur le graphique, signifie une situation
d’iniquité en faveur des plus riches. Plus le niveau est important, plus la valeur de I'indicateur est élevée.
Le raisonnement est le méme, mais en faveur des plus pauvres, quand on bascule en dessous de zéro.

Sources : enquéte ESPS et données de I’Assurance maladie.
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pauvres. On voit ainsi que la CMU-C a amélioré 'acces
aux soins de médecins des plus pauvres, mais que
cet accés a principalement concerné les généralistes.
Ces résultats peuvent laisser entrevoir une forme de
substitution, selon la situation sociale, entre soins de
généralistes et soins de spécialistes (figure 3).

_figure 2
Evolution des inégalités de recours au spécialiste
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Si les inégalités sociales de soins ambulatoires ont
diminué au cours de la derniére décennie, celles-ci
demeurent significatives. Il reste sans aucun doute
a inventer de nouveaux outils pour mieux concilier la
participation financiére des assurés et leur situation
sociale. %
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Evolution des inégalités de recours au généraliste
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Sources : enquéte ESPS et données de I'’Assurance maladie.
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L'évolution des comportements
de santé en France depuis 20 ans :
I’exemple de I'alcool et du tabac

dans les pays développés seraient imputables aux

conduites individuelles, au premier rang desquelles
le tabagisme, I'alimentation (incluant les boissons alcoo-
lisées) et le manque d’exercice physique. Au regard de
telles conséquences, la surveillance épidémiologique
de ces pratiques par les enquétes représentatives de
la population générale s’avere particuliérement impor-
tante. Depuis vingt ans, les Barométres santé de I'Inpes
permettent de suivre les principaux comportements liés
a I’état de santé de la population adulte résidant en
France : tabagisme, alcoolisation et consommations
d’autres drogues, pratiques vaccinales, comportement
sexuel, dépistage des cancers, pratique d’une activité
physique, nutrition, qualité de vie, sommeil, accidents,
douleur, consommation de soins, santé mentale... [4,
7]. lls permettent aussi I’étude et la compréhension
des déterminants de ces différents themes. D’autres
protocoles plus adaptés aux populations adolescentes
viennent par ailleurs compléter ce dispositif pour offrir
un panorama complet.

E nviron 40 % de la mortalité prématurée observée

Pourquoi avoir recours aux enquétes déclaratives ?
Les enquétes déclaratives en population générale, telles
que les Barométres santé, s’avérent nécessaires lorsque
les statistiques administratives et les enquétes mono-
graphiques ou ethnographiques se révelent insuffisantes
pour représenter correctement un phénomene. Leur role
est dés lors de combler, dans la mesure du possible,
les lacunes du dispositif d’observation et de favoriser
le suivi de tendances pour tracer les grandes lignes de
|’évolution des comportements dans le temps. De fait,
une grande partie des informations obtenues par de
tels procédés sont impossibles a recueillir autrement :
celles qui relévent de comportements individuels ne
donnant lieu a aucun enregistrement (par exemple, le
nombre de verres d’alcool bus un jour donné lorsque
les données de vente ou de budget des ménages ne
renseignent que sur une disponibilité de boissons
alcoolisées).

Dans ces enquétes, les individus de I’échantillon, tirés
au sort, déclarent leurs comportements en matiére de
santé. Cette méthode peut paraitre au premier abord
moins fiable qu’'un relevé par observation directe, mais,
sous couvert d’un certain nombre de précautions métho-
dologiques et d’une reconnaissance de ses limites, elle
contribue de maniére importante a la construction du
savoir sur les comportements humains.

Protocole d’enquéte utilisé pour le Barométre santé
Dés I'origine des Barométres santé, au début des années
1990, un certain nombre de choix méthodologiques ont
été opérés, qui allaient se pérenniser sur I'ensemble
des exercices ultérieurs : la solution d’'une enquéte
transversale répétée, téléphonique, reposant sur un
échantillon probabiliste a ainsi été retenue. En effet,
le téléphone a permis de nombreux progrés dans les
enquétes relevant des sciences sociales et de la santé
publique. Les enquétes téléphoniques sont moins col-
teuses, plus faciles a encadrer et plus rapides que les
enquétes en face a face.

Si le téléphone reste un excellent moyen de toucher
les individus résidant en France (environ 1 % des per-
sonnes ne disposent d’aucun équipement), la part
importante des usagers en liste rouge et surtout des
mobiles exclusifs complexifie les méthodes élaborées
depuis le début des années 1990. Entre 1995 et 2005,
la part des abonnés au téléphone fixe a baissé au profit
de celle des possesseurs exclusifs de portables. Depuis,
grace au développement des offres groupées internet-
téléphone, la téléphonie filaire a retrouvé un second
souffle qui a diminué la part des mobiles exclusifs.

Dans le cadre des deux derniers exercices du Baro-
meétre santé de I'lnpes, I'’échantillon des mobiles exclusifs
a été constitué de maniére indépendante de I'échan-
tillon des lignes fixes [5]. Les préfixes des numéros de
téléphone attribués aux différents opérateurs nationaux
ont été utilisés pour la stratification de I'échantillon.
La fin des numéros a ensuite été générée de fagon
aléatoire. Dans le cadre du Barométre santé 2010, une
méthode innovante a été mise en ceuvre afin notamment
de prendre en compte la possibilité d’un dégroupage
total pour les détenteurs d’une ligne fixe, pratique en
forte croissance depuis 2003. Au final, le champ de
I’enquéte ne laisse de c6té quasiment que les personnes
ne disposant d’aucun équipement téléphonique. Alors
que les premiers Barométres santé ne comptaient que
2000 enquétés, I'échantillon du Baromeétre santé 2010
comprenait 27 658 personnes agées de 15 a 85 ans.

L'un des objectifs primordiaux de ces enquétes est
la représentativité. L'image renvoyée par I’échantillon
doit donc refléter fidelement celle de la population qu'il
est censé représenter, que ce soit dans les proportions
ou dans la capacité a inclure tous les profils d’individus
présents dans la société francaise. Il est nécessaire de
mesurer les phénomenes afin notamment d’évaluer les
besoins de prévention au niveau de la population dans



Evolution de I'état de santé depuis 20 ans

son ensemble, mais aussi en distinguant des sous-
populations. Le Barométre santé peut ainsi notamment
contribuer @ mieux mesurer et mieux comprendre les
inégalités sociales de santé.

Quantifier a I'aide d’indicateurs pour aider

a I'élaboration et évaluer les politiques publiques

Les connaissances tirées des Baromeétres santé ont été
congues pour servir a I'ensemble des acteurs concernés
par la prévention et I'’éducation pour la santé (profes-
sionnels de santé, travailleurs sociaux, chercheurs,
intervenants, enseignants...), ainsi qu’aux décideurs
politiques. Ceux-ci disposent ainsi d’éléments concrets
pour communiquer sur les grandes questions de santé et
envisager des actions sur la foi de faits scientifiquement
probants, validés par la communauté scientifique, posture
dont la nécessité est réguliérement soulignée. Elles
constituent de fait des ressources pour les débats et la
réflexion autour des actions politiques engagées dans
le domaine de la santé publique. Elles interviennent
notamment a la fois dans I’élaboration des campagnes
de communication et a différentes étapes du processus
d’évaluation des politiques publiques, en particulier
lorsqu’elles offrent un bon recul temporel.

Dans le cadre de la loi de santé publique de 2004, a
été annoncé un principe d’'évaluation : «principe selon
lequel les objectifs de santé et les plans stratégiques
doivent comporter dés leur conception les éléments qui
permettront de faire I'évaluation des actions menées».
Or nombre de ces objectifs seront évalués a I'aide
d’indicateurs issus du Barométre santé, comme par
exemple la prévalence de I'usage a risque ou nocif
d’alcool, le tabagisme quotidien, le tabagisme passif, la
sédentarité et I'activité physique, le dépistage du cancer
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Les données du Barométre santé ont montré une
augmentation récente du tabagisme en France, alors
qu'il était en baisse depuis plus de vingt ans. L'ensemble
des résultats s’avére néanmoins contrasté : la pro-
portion des fumeurs de plus de 10 cigarettes par jour
est en baisse. La proportion des fumeurs quotidiens
apparait ainsi en augmentation par rapport a 2005,
en particulier chez les femmes agées de 45 a 65 ans.
Cette hausse du tabagisme s’explique a la fois par le
fait que les femmes de cette génération ont été les
premiéres a rentrer véritablement dans le tabagisme,
et par le fait qu’elles arrétent de fumer moins souvent
que leurs ainées. D’autre part, le contexte de lutte
contre le tabagisme a été, entre 2005 et 2010, plus
centré sur le tabagisme passif qu’entre 2000 et 2005,
période caractérisée par de fortes hausses des prix.
Toutefois, Iinterdiction de fumer dans les lieux & usage
collectif, et notamment sur les lieux de travail (2007), a
pu contribuer a la diminution du nombre de cigarettes
fumées quotidiennement par les fumeurs.

Ces évolutions illustrent un certain accroissement
des inégalités sociales puisque c’est parmi les cho-
meurs que la hausse du tabagisme quotidien a été la
plus forte, de 44 % en 2005 a 51 % en 2010. Cela se
retrouve également si I’on observe le niveau de dipldme
(le tabagisme quotidien a nettement diminué depuis
2000 parmi les dipldomés du supérieur) ou encore sur
le niveau de revenu. Par ailleurs, il convient de souligner
que les facteurs de vulnérabilité socio-€conomique sont
cumulatifs. Par exemple, on observe sur le dipldme le
méme gradient chez les chdmeurs qu’en population
générale (figure 1).

Evolution du tabagisme actuel (occasionnel ou quotidien) des 18-75 ans depuis les années 1970

Hommes == Femmes
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Sources : enquétes CFES de 1974 a 2000; Inpes, 2003, 2005.
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A la fin de I'adolescence, le tabagisme quotidien a
connu une reprise récente (31,5 % en 2011 vs 28,9 %
en 2008) et ce aussi bien chez les garcons que chez
les filles [64]. A I'instar de ce qui est observé en popu-
lation adulte, celle-ci fait suite a une baisse longue
et continue depuis la fin des années 1990 (I'usage
quotidien de tabac concernait 41,1 % des jeunes de
17 ans en 2000).

En raison de I’évolution des questionnements sur
|’alcoolisation dans les enquétes, les tendances de
long terme sur cette pratique ressortent des données
de ventes. Les évolutions observées depuis plus de
cinquante ans font ainsi état d’une diminution réguliére
de la consommation moyenne annuelle d’alcool pur
(concentration en éthanol en pourcentage volumique
ramenée au volume) (figure 2). En 2010, les Francais
de 15 ans et plus en consommaient ainsi 12 litres
par an et par habitant (I’équivalent d’environ 3 verres
standard d’alcool par Francais et par jour). Ce chiffre a
été divisé par deux depuis les années 1960. Les hommes
consommant beaucoup plus d’alcool que les femmes,
cette donnée moyenne se traduit par une consommation
évaluée a plus de quatre verres par jour par homme de
15 ans ou plus, contre un peu moins de deux verres
pour les femmes. Le rythme de baisse observé depuis
2005 s’est néanmoins nettement ralenti, des années de
stabilisation de la consommation alternant désormais
avec des années de baisse.

Cette évolution notable n’empéche toutefois pas la
France de rester I'un des pays les plus consommateurs
d’alcool au monde, et ce quels que soient la source
et I'indicateur utilisés (données Eurostat, FAO, OCDE,
OMS...). Les enquétes en population générale offrent
néanmoins un regard complémentaire indispensable
a une lecture plus juste des pratiques d’alcoolisation.
Tandis que I'alcoolisation réguliére a nettement baissé
comme on I'a vu, les indicateurs concernant les ivresses
et les consommations ponctuelles importantes (CPI,
a savoir au moins 6 verres en une méme occasion)
apparaissent en hausse. En 2010, 36 % des personnes
déclarent avoir connu au moins une CPI au cours de
I'année (34 % en 2005; p<0,001), 18 % de fagon
mensuelle (15 % en 2005; p<0,001) et 5 % de fagcon
hebdomadaire (4 % en 2005 ; p<0,001). Parallélement,
19 % des 15-75 ans ont connu au moins une ivresse
au cours de I'année, 8 % en ont connu au moins trois
et 3 % au moins dix, des proportions qui étaient respec-
tivement de 15 %, 6 % et 2 % en 2005 (p<0,001 pour
les trois indicateurs).

Parmi les jeunes de 17 ans, tous les indicateurs
d’alcoolisation apparaissent a la hausse significative
entre 2008 et 2011 : I'usage régulier d’alcool est ainsi
passé de 8,9 % a 10,5 % (au moins dix usages dans le
mois), les ivresses répétées (soit au moins trois ivresses
dans I'année) sont passées de 25,6 % a 27,8 % et les
ivresses régulieres (au moins dix ivresses dans I'année)
de 8,6 % a 10,5 %, aussi bien chez les filles que chez
les garcons (respectivement 5,7 % et 15,0 % en 2011,

contre 4,6 % et 12,4 % en 2008). La CPI concerne pour
sa part plus de la moitié des jeunes : en 2011, 53,2 %
disent avoir bu au moins cing verres en une méme
occasion au cours du mois écoulé. lls étaient 48,7 %
en 2008 et 45,8 % en 2005. A I'image de I’ensemble
des consommations d’alcool et des ivresses, la CPI est
nettement plus souvent le fait des garcons (59,7 % en
ont déclaré au moins une dans le mois, contre 46,5 %
des filles) [64].

Les résultats mettent en évidence des disparités
parfois importantes au sein de la population, pointant
les groupes en situation de vulnérabilité ou en rupture :
les personnes en situation d’emploi précaire ou de
chomage qui présentent des prévalences tabagiques
nettement plus élevées, et ces écarts ont tendance a
se creuser.

Du point de vue des risques pergus, le Barométre
santé a permis de montrer que les personnes qui ont
des comportements délétéres sont plus enclines a
rejeter ou relativiser les messages préventifs en mettant
a distance le risque [6]. De tels mécanismes défensifs
ont notamment été observés pour le tabagisme [53]. Le
déni du risque ne refléte pas forcément un manque d’infor-
mation, mais s’apparente souvent & une construction
cognitive qui donne de la cohérence aux conduites et
peut dés lors constituer un frein a la prévention.

Concernant I'alcool, 91 % de la population se déclarent
bien informées sur les effets qu’il peut induire sur la
santé. Cette perception du risque décline avec I'age,
elle est aussi plus rare parmi les moins diplomés et
les plus gros consommateurs d'alcool. Il apparait tou-
tefois une tendance a minimiser les dangers associés
a l'alcool, dans la mesure ou, pour 54 % des enquétés,
boire de I'alcool ne provoque le cancer que si I'on boit
beaucoup et sur la durée. En outre, 51 % de la popu-
lation soulignent que certaines personnes peuvent boire
beaucoup d’alcool toute leur vie sans jamais en tomber
malade. Au total, les trois quarts des enquétés se disent
d’accord avec au moins I'une de ces deux opinions qui
minimisent les risques associés a I'alcool [6].

Ces risques se trouvent aussi fréquemment relati-
visés : plus des deux tiers des Francais jugent que
boire des sodas ou manger des hamburgers est aussi
mauvais pour la santé que de boire de I'alcool, et plus
de la moitié estime que la pollution provoque plus de
cancers que I’alcool. De méme, pour 23 % d’entre eux,
boire de I'alcool est mauvais pour la santé seulement en
cas d’ivresse; tandis que 88 % jugent que le principal
risque avec l'alcool, ce sont les accidents de la route
et la violence. Enfin, pour 48 % (contre 59 % en 2005),
boire un peu de vin est meilleur pour la santé que ne
pas en boire du tout. Ces opinions, qui renvoient a une
relativisation des effets de I'alcool sur la santé, s’averent
davantage défendues par les buveurs quotidiens [6].

Conclusion et perspectives
Le Barométre santé offre aux acteurs de santé des
données qui permettent d’objectiver les pratiques et
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les connaissances de nos concitoyens sur les compor-
tements de santé. L'ensemble des acteurs du champ
sanitaire disposent ainsi d’éléments de cadrage pour
alimenter les débats et |a réflexion autour des actions
politiques engagées dans le domaine de la santé
publique. Ces données et analyses interviennent a la
fois dans les différentes étapes du processus d’éva-
luation des politiques publiques, des décisions prises
et des actions entreprises, resituant notamment les
caractéristiques sociales et les modes de vie comme
des facteurs de compréhension des comportements
de santé. Par son protocole, et notamment la taille de

_figure 2

son échantillon, la nature de la population interrogée
et sa vocation de représentativité, sa répétition dans
le temps et son caractére multithématique, le Baro-
métre santé offre de précieuses données de cadrage
pour I'observation des comportements de santé. Il
permet ainsi d’isoler des populations singuliéres ou
vulnérables (les adolescentes sur la qualité de vie
ressentie, les chdmeurs sur quasiment tous les indi-
cateurs de santé...). Il constitue une base pour la
réflexion autour des actions a engager, la mise en
place des campagnes de prévention et d’éducation
pour la santé. 7.

Vente d’alcool par habitant agé de 15 ans et plus depuis 1961 (en litres équivalents d’alcool pur)
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Les politiques de santé menées

depuis 20 ans

A partir des années 1990, les politiques de santé vont étre structurées par la
définition d’objectifs de santé publique quantifiés et accompagnés d’indicateurs,
la mise en ceuvre de plans d’actions nationaux et régionaux et le role des usagers
dans ce qui a été nommé la démocratie sanitaire.

1994 : La santé en France,
rapport du Haut Comité de la santé publique

publique (HCSP) inscrivit trés vite a son agenda la

publication d’un rapport, en principe annuel, «com-
portant des indicateurs comparatifs et régulierement suivis,
de méme que des analyses globales et prospectives sur
des problémes de santé publique », qui lui €tait assignée
par son décret fondateur.

Le contexte était porteur et trés propice a I'innovation
conceptuelle. Depuis I"apparition du VIH, le modéle
sur lequel fonctionnait le systéme sanitaire de notre
pays était bousculé : I'essentiel des espoirs et des
ressources étaient orientés vers la biologie et la cli-
nique; le progrés médical, y compris dans son volet
préventif que constituaient les vaccinations, semblait
le vecteur privilégié de I'amélioration de la santé des
Frangais; I'espérance de vie ne cessait de progresser
et de plus en plus de maladies se guérissaient. Avec le
sida, transmissible et alors incurable, et son corollaire,
le «scandale» du sang contaminé, avec, un peu plus
tard, en 1986, I'impact — incomplétement étouffé — de
|"accident de Tchernobyl, avec le scandale, rampant, de
I’amiante, apparurent des menaces qui ne pouvaient étre

I nstallé en début 1992, le Haut Comité de la santé

combattues dans le cadre du modéle biomédical curatif.
Leur «traitement» relevait bien davantage de I'approche
populationnelle (et non plus seulement individuelle), des
études épidémiologiques, de la surveillance, de I'alerte,
et surtout de la prévention et de I’éducation a la santé.
De son cdté, le succes méme de la médecine avait
ouvert un nouveau champ qui, d'une certaine maniére,
en contestait la prééminence. La transition épidémio-
logique, avec la « pandémie des maladies chroniques»,
poussait au développement de modes d’intervention plus
«doux» : la rééducation, la réadaptation, le soulagement
de la douleur, I'éducation thérapeutique, la prise en
charge médico-sociale. L'antonyme de la santé n’était
plus seulement la maladie, mais plutét I'incapacité.
Cette «nouvelle santé publique » fit éclore des acteurs
différents (agences de toutes sortes, fonctionnelles ou
thématiques, associations de patients, mobilisation des
médias...) et ouvrit davantage la porte aux instances
internationales (ainsi I'OMS et le concept de promotion
de la santé). Le HCSP lui-méme en fut un des produits.
Sa composition était novatrice car, contrairement aux
différentes commissions auxquelles il se substituait,
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trés influencées par les cliniciens et les professeurs de
médecine, le HCSP comprenait sociologues, médecins
généralistes, médecins libéraux, chercheurs, écono-
mistes et des professionnels ayant une expérience
internationale.

Une approche et un mode de travail novateurs

Lorsque je suis sollicitée a I'lgas en 1993 pour étre
rapporteur général de ce rapport, j'ai par ailleurs des
missions qui me plongent au cceur de ces changements :
je travaille pour le réseau national de santé publique qui
deviendra I'InVS et crée un centre pour accueillir en ville
les malades du sida. Je me lance avec enthousiasme
dans cette nouvelle aventure, avec une vision de la santé
définie non pas simplement comme «silence des organes»
ou «absence de maladie» mais concue plutét comme
une ressource, «un état physique et mental, relativement
exempt de géne et de souffrance, qui permet a I'individu
de fonctionner aussi efficacement et aussi longtemps
que possible dans le milieu ot le hasard ou le choix I'ont
placé» (selon le biologiste René Dubos). La santé est
une notion objectivable certes par des indicateurs, mais
avant tout tributaire de représentations sociales et de
perceptions ol le qualitatif est essentiel. Le propos sera
de faire un bilan des forces et des faiblesses de I'état
de santé en France, sur la base de comparaisons dans
I'espace (utilisation de données internationales) et dans
le temps (en se basant sur les dix derniéres années,
soit 1980/1991). L'approche sera populationnelle et
non individuelle, sociale autant que médicale.

Le travail est organisé sur la base de huit groupes
présidés par des membres du HCSR Les approches
classiques sont représentées par ceux qui traitent :

@ de la durée de la vie;

® des grandes pathologies;

e de I'information sur la santé.

lls s’articulent avec des groupes dont les champs
sont plus nouveaux :

e la qualité de la santé;

@ la santé, une pluralité d’acteurs, de savoirs et de
pratiques;

@ les déterminants de la santé (et pas seulement
de la maladie);

@ les aspects économiques (la santé, une ressource
et pas seulement une dépense);

@ les objectifs de la politique de santé.

Avec un recul de vingt ans, le rapport apparait comme
innovant et fondateur. Il reste cependant marqué par
son époque.

Son intérét majeur est sans doute de légitimer un
modele, inspiré de nombreux travaux anglo-saxons et
canadiens notamment, repris par le Pr Grémy, qui pré-
sentent I’état de santé de la population comme un
continuum qui, de la naissance a la mort, se caractérise
par des passages de la bonne santé a I'incapacité, et
pour finir a la mort. La santé de la population est figurée
par trois courbes qu'’il s’agijt d’'allonger et de rapprocher :
la courbe de survie (qui se confond avec la durée de la

vie), la courbe de la survie sans incapacité et celle de
la survie en bonne santé. Un des enjeux majeurs est
que les années de vie supplémentaires gagnées ne
soient pas des années de maladies ou de handicaps.

Ce rapport introduit dans la culture officielle de santé
publique des concepts jusqu’alors familiers aux milieux
internationaux et aux chercheurs, mais non «laicisés» :

@ la surmortalité prématurée et évitable (évitable par
la réduction des risques individuels — ex. tabac, alcool,
accidents de la route ou de la vie domestique — et aussi
par le systeme de soins — dépistage, vaccinations...)
renverse le jugement, complaisamment positif, régulie-
rement porté jusque-la sur I'espérance de vie élevée des
Francais. Un des effets positifs du rapport est d’alerter
pour la premiére fois sur la situation préoccupante
de la France en matiére de surmortalité prématurée
et d’«années potentielles de vie perdue». Depuis, cet
indicateur est soigneusement suivi;

@ l'incapacité, le handicap et la dépendance, et non
plus seulement la déficience, qui acquiérent pleinement
leur droit de cité dans le champ de la santé publique;

@ au-dela des maladies psychiatriques, des suicides
et de diverses formes de violence intrafamiliale, le
rapport alerte sur le «mal-étre psychologie et social»,
le stress et la souffrance au travail, considérés comme
des facteurs de vulnérabilité.

L'approche populationnelle du rapport met en exergue :

e le fait que les déterminants de la santé sont avant
tout sociaux, économiques et culturels : niveau de vie
(économie et éducation), conditions de vie (logement,
travail, environnement physique et social), styles de vie
(comportements a risque) et cohésion sociale. Plus
influents que les facteurs biologiques ou le systéme de
soins (important au début et a la fin de la vie et dans les
épisodes de maladie, mais sans influence sur I'incidence
des maladies). La santé d’une population se construit
sur du long terme et les politiques «sociales» jouent
un role plus important que le systéme de soins. Celui-
ci peut méme devenir contre-productif, multipliant les
effets iatrogénes et nuisant au développement d’autres
fonctions collectives qui sont plus déterminantes;

e l'importance du gradient social. Qu'il s’agisse de
|’espérance de vie, des incapacités et handicaps, mais
aussi des comportements a risque et de la consommation
médicale, les écarts suivent les catégories socio-pro-
fessionnelles mais aussi — sans que, a I’époque, les
sciences sociales fournissent des données solides — le
niveau d’intégration sociale et culturelle.

Enfin, la grande nouveauté du rapport est la pré-
sentation d’objectifs de santé publique (en I'espéce a
I’horizon 2000), quantifiés et accompagnés d’indicateurs,
avec des recommandations sur les déterminants et les
mesures a prendre. Vingt et une priorités sont retenues,
dont les handicaps et dépendances, la douleur, I'accés
aux soins et la prévention, les maladies iatrogénes,
thémes qui, a époque s'imposaient moins qu’aujourd’hui.

Le rapport porte la marque de son temps, un temps
ou la place des usagers était moins développée qu’au-
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jourd’hui. Plus de 110 experts ont participé aux réunions
des groupes thématiques. Et environ 200 experts ou
professionnels ont été consultés au titre de I’enquéte
Delphi pour définir les priorités et les objectifs. Mais,
depuis vingt ans, la consultation des professionnels et
des usagers (totalement absents du rapport de 1994)
s’est considérablement développée et perfectionnée
(conférences nationales et régionales de santé, droits
des usagers et droits des malades en 2002...). Cela
a permis d’aboutir a la loi de santé publique du 9 aolt
2004, a I'élaboration de plans thématiques nationaux
et régionaux, et de nouvelles stratégies de campagnes
d’éducation a la santé.

I me semble aussi que le rapport est traversé par
un certain idéalisme sur I’évitabilité et notamment la
possibilité d’agir par I’éducation a la santé sur les
comportements a risque. Aujourd’hui, I'accent aurait
été mis davantage sur les facteurs de protection — a
coOté des facteurs de risque —, et sur le réle des environ-
nements matériels et sociaux favorables a la santé. La
connaissance des déterminants a en effet progressé? et

1994-1998 :

la promotion de la santé telle que définie par la charte
d’'Ottawa est devenue la référence incontournable2.
Mais il est frappant de relever que, malgré les bou-
leversements immenses qui sont intervenus dans
les déterminants — environnementaux, économiques,
sociaux, culturels (Internet, réseaux sociaux) —, malgré
les crises sanitaires (vache folle, canicule, grippes,
Médiator...), malgré les changements institutionnels
(création des agences ARH et ARS...), les constats,
les mises en garde et les préconisations du rapport de
1994 restent d’actualité : I'équilibre fragile des forces
et des faiblesses, I'importance du gradient social et de
la cohésion sociale, les travers de la surmédicalisation,
les cloisonnements du systeme de santé et les déficits
de la régulation. Les avancées sont considérables, en
revanche, sur le «droit de cité » de la santé publique que
le rapport appelait de ses voeux et sur la démocratie
sanitaire. %
1. Les déterminants sociaux de la santé. Rapport OMS Europe 2004.

2. Déclaration d’Adélaide sur I'intégration de la santé dans toutes
les politiques. OMS 2010.

un nouveau pilotage régional de santé

raliser deux pratiques inédites au niveau régional en

France : le débat public sur les priorités de santé et la
programmation régionale des actions de santé. Le rapport
du Haut Comité de la santé publique de 1994 mettait en
évidence les inégalités régionales de santé et I'importance
de la mortalité prématurée évitable, notamment liée aux
comportements. D’oll la nécessité d’un lieu de concertation
régional entre «décideurs» (environnement favorable a la
santé), institutions et professionnels de la santé et du
social (adaptation des prestations et des services) et
usagers/citoyens (engagement social et comportements
favorables a la santé). Bertrand Garros, a I'époque président
de la Fédération nationale des observatoires régionaux de
santé (Fnors) et membre du HCSP a été le premier avocat
d’un tel lieu de débat. Identifier des priorités ne suffisait
pas, il fallait aussi envisager un cadre qui permette aux
professionnels, institutions et associations de la région
d’engager des actions concertées face a ces priorités.
Ce fut, avec le soutien de Jean-Frangois Girard, directeur
général de la Santé, I'expérimentation de la program-
mation stratégique des actions de santé en 1994 : en
Alsace contre le cancer, animée par Frangoise Schaetzel,
en Auvergne sur la périnatalité avec Annie Vidal, et en
Pays de la Loire sur les conduites d’alcoolisation a risque
conduite par Jacques Raimondeau. L'année suivante,
I’expérience avait essaimé dans neuf autres régions de
métropole et d’outre-mer. Les ordonnances de 1996

I es années 1994-1998 ont vu expérimenter puis géné-

et le décret 1997 ont institutionnalisé les conférences
régionales et les programmes régionaux de santé, qui
des lors ont été généralisés a tout le territoire national.
En 1998, a I'occasion de la création des programmes
régionaux d’acces a la prévention et aux soins (Praps), le
dispositif était complété par un lieu de pilotage concerté
de la politique régionale de santé : le comité régional des
politiques de santé, qui préfigurait le groupement régional
de santé publique (GRSP).

Le dispositif régional en 1996

Les conférences régionales de santé

Elles avaient pour missions d’analyser la situation sani-
taire et sociale et les besoins de santé de la région,
d’établir les priorités de santé publique et de faire des
propositions pour améliorer I'état de santé. Elles devaient
aussi alimenter le débat national en transmettant, chaque
année, leur rapport a la Conférence nationale de santé
(CNS). Toutes les parties prenantes de la santé étaient
invitées a participer a la conférence : décideurs, ins-
titutions, organismes professionnels, associations et
personnes qualifiées. La diversité des disciplines, des
métiers, des origines géographiques, et donc des points
de vue, était recherchée plus que la représentativité.
Selon les régions, ces conférences rassemblaient chaque
année de 150 a 500 personnes. Les conférences régio-
nales ont joué un role pédagogique non négligeable sur
I"acquisition d’une culture commune de santé publique par
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les acteurs locaux et incité a la création de programmes
régionaux. Le nombre de programmes régionaux est ainsi
passé de 10 en 1995 a 80 en 2002 (soit en moyenne 3
par région). Leurs propositions ont été largement prises
en compte par les directions régionales des affaires
sanitaires et sociales (Drass), les unions régionales
des caisses d’assurance maladie (Urcam), les agences
régionales de I'hospitalisation (ARH)! et, dans bon nombre
de cas, les collectivités locales.

Les programmes régionaux de santé

Leur but affiché était d’améliorer significativement I'état de
santé de la population d’une région par une mobilisation
concertée des acteurs régionaux, qu'ils soient décideurs,
institutionnels ou professionnels associatifs, sur une
priorité (pathologie comme le cancer, déterminant comme
les conduites de consommation a risque, ou population,
comme les enfants et les jeunes). La méthode suivie était
une démarche de planification désormais classique en
santé publique : analyse du probleme de santé, définition
des objectifs a cing ans, activités a mettre en ceuvre,
de la promotion de la santé jusqu’a la réhabilitation en
passant par la prise en charge dans le systéme de soins.
Le programme était en général complété par un volet
«études et évaluation ». L'élaboration et la mise en ceuvre
des programmes reposaient sur une large participation
d’acteurs de secteurs variés (éducation, prévention, soins,
social...) et de milieux différents (écoles, lieux de soins).
Elles étaient animées pour chaque programme, par un
groupe pluridisciplinaire d’'une douzaine de personnes
issues de différentes institutions et d’associations, et
coordonnées par un bindme associant un pilote, souvent
médecin inspecteur de santé publique, parfois inspecteur
des affaires sanitaires et sociales, et un copilote, le plus
souvent issu d’une autre administration ou institution
(Education nationale, Assurance maladie, association...).

Ce dispositif introduisait d’importantes innovations...
La posture de I'administration centrale

Les services de I'administration centrale adoptaient un
role d’animation et d’accompagnement, plutét que de
donneur d’ordre, avec organisation d’échanges réguliers
de pratiques entre régions, participation de représentants
des services centraux aux travaux sur la thématique
dont ils avaient la charge et, enfin, un soutien aux coor-
dinateurs en difficulté. Marie Christine Avargues, a la
Direction générale de la santé, a excellé dans ce role.

Les modalités d’organisation de la conférence régionale de
santé, et notamment trois particularités depuis disparues

® Le caractére public de la conférence : n'importe
quel citoyen pouvait y participer, a condition de s’étre
préalablement inscrit;

e Le jury de la conférence régionale de santé : cet
objet réglementaire insolite, composé de deux repré-
1. Les agences régionales de santé regroupent aujourd’hui les

missions de ces services de I'Etat (Drass et ARH) et de I’Assurance
maladie (Urcam).

sentants de chaque groupe des parties prenantes (a
I'exclusion de I'Etat) désignés par le préfet, avait pour
mission de participer a I'organisation de la conférence
et de faire la synthése des débats et des propositions;

e L'obligation faite a la Drass, a I'ARH et a I’'Urcam
de rendre compte chaque année des actions mises
en ceuvre en regard des priorités identifiées et des
propositions émises.

Une formation action a la programmation, mise en
place avec I’Ecole nationale de santé publique et plu-
sieurs départements universitaires de santé publique
partenaires, permettait, sur une période d’environ un an,
la construction progressive d’une approche consensuelle
par de nouvelles procédures de travail et la création de
relations nouvelles entre institutions et professionnels.

La démultiplication des échanges d’informations et
des espaces de concertation était réalisée au travers
de nombreux groupes de travail.

Enfin, ony trouvait une préoccupation pour I'évaluation,
en tant que jugement porté sur les programmes par
leurs acteurs eux-mémes, ou avec leur participation
active. Cette évaluation était congue non plus comme
une évaluation experte réservée aux spécialistes, mais
comme une démarche collective visant a aider chaque
acteur a prendre les décisions adéquates.

... avec des points forts

Les points forts des démarches régionales ont bien
été identifiés, notamment au cours d’une évaluation
indépendante commandée en 1999 par la DGS et menée
par I’Association européenne des écoles de santé
publique (Aspher) : forte participation des acteurs a la
formulation d’une politique régionale de santé, définition
des priorités par les conférences régionales créant
des conditions favorables a un rassemblement des
acteurs potentiels, volonté des membres des groupes
de programmation de travailler ensemble, décloison-
nement des institutions, mobilisation des acteurs et
confrontation des pratiques et, enfin, large prise en
compte des déterminants de santé.

... mais des limites

Le processus n'a pas été homogéne dans les régions, et
trop souvent les logiques institutionnelles ont continué
a prévaloir sur la mise en place de projets fédérateurs
pour la région. Face au pouvoir des institutions, les
acteurs locaux de santé sont restés dispersés.

Les moyens et méthodes des conférences régionales
de santé, a quelques exceptions prés, sont demeurés rudi-
mentaires. La participation des usagers et des citoyens
est apparue relativement peu importante, peu organisée
et peu explorée de facon professionnelle. Leur impact
a été limité sur le systeme de soins, avec une faible
participation des professionnels de santé, notamment
libéraux. A I'inverse des programmes régionaux de santé,
les conférences régionales n’ont pas bénéficié d’une
réelle évaluation. Enfin, la concertation avec le niveau
national n’a pas suffi a renverser les habitudes; la
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logique descendante a continué a dominer largement
le mouvement de remontée a partir du local.

Les données probantes, dont on commencait a dis-
poser a I’époque, n'ont pas été assez utilisées dans
les propositions de mise en ceuvre.

Les compétences en gestion de projet étant insuffi-
santes, des outils de gestion ont été développés par
chacun, sans échange organisé sur ce point particulier,
d’ou une insuffisance de procédures de suivi.

Rétrospectivement, I'une des limites les plus impor-
tantes du processus a été I'approche par thématiques,
qui a laissé durablement son empreinte, méme si cer-
taines régions (Nord-Pas-de-Calais, Auvergne...) ont
réussi a intégrer plusieurs priorités régionales dans
une politique globale.

Quelques enjeux de ces démarches demeurent d’actualité
Le positionnement du niveau régional oscille entre trans-
mission descendante ou déclinaison des orientations
nationales et transmission ascendante des besoins
locaux vers le national. La balance a tendance a pencher
toujours du méme coté...

L'attitude des responsables demeure un enjeu capital :
le partage du processus de décision par les respon-
sables (et les experts) avec les professionnels et les
personnes concernées est un facteur de succés des
politiques de santé, maintenant démontré par de nom-
breuses évaluations. La position d’écoute et de dialogue
demeure cependant difficile pour les responsables eux-
mémes (perte d’'indépendance, suppression des effets
d’annonce...) et pour les professionnels et la population
(c’est au décideur de prendre des décisions...). La
tentation demeure de réduire la participation a la pro-
duction d’un avis sur une décision déja élaborée et de
réduire le débat public a une forme de communication.

1998-2004 :

Le soutien aux interventions en santé s’est encore
réduit ces derniers temps. La redistribution des res-
sources vers la prévention et la promotion de la santé
est quasi inexistante. Les interventions au niveau local
demeurent largement méconnues du niveau national.
En dépit des progrés réalisés en région, il n’existe tou-
jours pas de systeme national d'analyse et de synthese
des données sur les interventions locales. Il n'existe
toujours pas de compte «prévention-promotion» dans
les comptes de la santé qui permette de suivre les
moyens dédiés a ces interventions non seulement dans
le systeme de soins mais également a I'extérieur du
systéme (éducation, villes, etc.).

L’'organisation de I'acquisition et de I'utilisation des
connaissances dans la mise en ceuvre des interven-
tions en santé mériterait d’étre développée, avec un
soutien a la recherche en gestion, sciences sociales,
évaluation des interventions, I'organisation au niveau
national d’une revue critique périodique de la littérature
scientifique et de la littérature grise (rapport d’évaluation)
et diffusion de ces connaissances, le développement
de la recherche opérationnelle en santé publique par
des appels d’offres spécifiques sur le modéle de la
recherche clinique.

Les compétences des personnels en charge de I'admi-
nistration de la santé en gestion de projet pourraient
étre développées a tous les niveaux : maitrise d’ceuvre
(commande), maitrise d’ouvrage (réalisation), cahier des
charges, instances de pilotage et de suivi technique,
calendriers réalistes, développement de la qualité...

Enfin, la participation citoyenne est d’'usage moins
fréquent dans le secteur de la santé que dans d’autres
domaines (développement durable, par exemple). L' oppor-
tunité d’engager des débats publics, récurrente dans
les textes réglementaires, est trop rarement saisie. .

Etats généraux de la santé, loi sur le droit
des malades, programmes nationaux de santé

ertaines dates apparaissent aprés-coup a la

charniére entre deux époques, et marquant autant

|’aboutissement de réflexions et d’idées que
porteuses d’un mouvement. C’est indiscutablement
le cas avec I'année 1998, qui a vu la tenue des Etats
généraux de la santé. Commencés a I'automne de cette
année-la «dans l'indifférence et I'incrédulité générale »
[13], ils ont suscité a la fois une adhésion aussi indis-
cutable qu’inattendue (plus de 1000 réunions ayant
attiré 200000 personnes) et constitué une référence
pour toutes les politiques de la décennie suivante. lls

ont en quelque sorte consacré la place des malades,
des usagers dans le champ de la santé jusqu'alors
presque exclusivement réservé aux professionnels.
Pour autant, ces états généraux ne constituent pas
une génération spontanée.

1998 : Etats généraux de la santé :

la parole aux usagers

On a souvent, a juste titre, caractérisé le systeme de
santé francais par la prédominance du curatif, de la tech-
nique de soin, sur la prévention ou I'accompagnement
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médico-social. Indépendamment des conséquences
pour la santé et la gestion du systeme que cette logique
induit, elle a également pour conséquence de favoriser
la parole du soignant, maitre de la technique et de sa
juste utilisation. Et pendant des décennies, cette sou-
mission au discours du soignant a fonctionné sans étre
interrogée ni contestée. Les rapports des malades au
systéme de santé ont connu leur premiere faille avec
I’épidémie du VIH, qui a montré non seulement que
les médecins étaient démunis, que la prévention était
indispensable, et que la lutte contre I’'épidémie néces-
sitait I'adhésion et la mobilisation de tous. Face a un
défi aussi grave qu’imprévu, la participation citoyenne
et associative devenait une partie de la réponse et la
parole des non-professionnels contribuait a I’élaboration
d’une politique de santé, méme s’il a fallu parfois passer
par la détermination militante.

Cette dynamique ne pouvait rester confinée a un
probléme de santé aussi important soit-il, d’autant que
d’autres sujets de préoccupation ou de scandale se
faisaient jour (amiante, vache folle), semant le doute
sur I'infaillibilité des décideurs et des experts, et nour-
rissant la demande d’information du public. Les Etats
généraux de la santé, dont I'initiative revient au ministre
de la Santé d'alors, Bernard Kouchner, ont ainsi permis
«une prise de parole trop longtemps contenue » [13]. La
participation aux nombreuses manifestations pendant ces
états généraux, qui se sont déroulés sur prés d’un an,
en atteste. Parallelement, la Ligue contre le cancer avait
organisé ses propres états généraux en novembre 98, et
les malades et leurs proches avaient également fait état
de leurs doléances et critiques concernant le manque
d’information sur leurs données de santé, I'absence
de prise en compte de leur parole et de I’expression
de leurs souffrances. Dés lors les maitres mots seront,
et pour longtemps : information, transparence, droits
des malades, participation et respect des personnes.

2002 : De la démocratie sanitaire
a l'industrie des plans
La loi sur les droits des malades et la qualité du systeme
de santé du 4 mars 2002 ne répond pas a I'ensemble
des questions soulevées par les Etats généraux de la
santé ou de la mobilisation des citoyens de cette époque.
Cependant, elle est en filiation directe et constitue un
renversement des roles majeur entre le citoyen/usager
et le médecin. Les malades ont désormais droit a une
information transparente sur leur état de santé, qui
se traduit par un acceés direct a leur dossier médical,
contrairement a la situation antérieure ou le médecin
était juge des informations qu’il transmettait a son
patient. Le consentement aux soins sur la base d’une
information transparente et éclairée devient la régle,
et les droits des malades dans les établissements de
soins sont codifiés.

Cette dynamique de participation des usagers et des
malades, qu’on regroupe sous le concept multiforme
de «démocratie sanitaire» favorise également la prise

en compte de I'expression de groupes de pression
dans le champ de la santé. La réponse apportée se
fait de plus en plus fréquemment sous forme de plans
nationaux qui traduisent la volonté du gouvernement,
ou du ministre, de répondre a des besoins exprimés et/
ou identifiés. C’est ainsi que certains plans nationaux
voient le jour, qu’il s’agisse du cancer (dont la «guerre
au tabac»), de la lutte contre les drogues et les toxi-
comanies ou du suicide. La lutte organisée contre les
inégalités de santé repose sur le pilotage national des
programmes régionaux d’accés a la prévention et aux
soins (PRAPS). Ces quelques plans emblématiques ne
doivent pas cacher la systématisation de la démarche.
Ainsi, J.-C. Henrard et P-H. Bréchat [36] ont relevé que,
entre 1995 et 2002, il y a eu 40 programmes nationaux
de santé (sous des appellations parfois différentes).
Jusqu’alors la programmation nationale en santé était
rare, et on citait d’autant plus souvent I’exemple de la
rationalisation des choix budgétaires en périnatalité des
années 1970 qu'il s’agissait d’une exception dans un
paysage ou la décision ponctuelle dominait. La lutte
contre I’épidémie a VIH a, la aussi, eu un effet pré-
curseur avec un plan national, et des plans régionaux
qui s’y référent. Progressivement, la programmation
en santé est donc devenue la méthode de référence
de I'action des pouvoirs publics. En termes de champ,
le rééquilibrage de I'approche au profit d’'une santé
globale se conforte, alors que jusqu’alors la planification
concernait essentiellement les structures de soins a
travers les schémas régionaux d’organisation sanitaire
(Sros). Ce foisonnement programmatique, qui contraste
heureusement avec la rigidité technocratique d’antan,
pour positif qu’il soit, connait aussi ses difficultés.
Dans les faits, le choix d’un théme de plan national
reléve plus souvent de critéres variables tenant parfois
a l'arbitraire, par exemple :

@ la capacité de lobbying d’un groupe de pression
(professionnel, associatif, industriel...);

@ |'appréciation par le ministre des retombées poten-
tiellement positives pour son image;

e |'état de I'opinion publique.

Mais, surtout, chaque plan est élaboré a un moment
donné, indépendamment de ceux qui sont en cours sur
une thématique proche, voire en partie superposable.
Si chaque plan argumente spécifiquement sur I'impor-
tance du probléeme qu’il se propose de traiter, aucun
ne se justifie de maniére comparative avec d’autres
problémes de santé publique qui font déja ou pourraient
faire I'objet d’un plan. Les approches transversales
par tranches d’age coexistent avec des approches par
pathologies et ne sont pas toujours pensées de maniére
coordonnée et cohérente.

L'administration de la Santé a plus ou moins rapi-
dement industrialisé le processus de production d’un
plan en proposant des rubriques transposables d’un plan
a l'autre (de la prévention a la recherche, en passant
par I'information/communication, les soins et I'accom-
pagnement médico-social, le suivi et I'’évaluation) et le
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plan national d’action devient a la fois la méthode de
référence et I'outil de déblocage de crédits. Chaque
groupe de pression se mobilise pour obtenir son plan
national, gage de moyens dans la durée et d’obligation
d’agir pour les services de I'Etat, nationaux ou décon-
centrés.

Cette période révele aussi de maniére de plus en plus
aigué I'inadaptation des structures du ministére pour
piloter cette évolution irréversible. Alors que les services
déconcentrés, dans une logique de régionalisation,
avaient les premiers initié la programmation stratégique
des actions de santé dans les années 1990, le niveau
central produit plan national sur plan national, considérant
que les services déconcentrés ont pour fonction de les
mettre en ceuvre fidélement (on parle de «décliner» au
niveau régional). Ce présupposé trouve rapidement
ses limites, qui sont en premier lieu celles des moyens
humains dans les services déconcentrés. De fait, les
décideurs au niveau régional et départemental font le

tri, selon des critéres plus ou moins explicites, parmi
les nombreuses directives qu’ils sont censés appliquer.

Si cette période, qui va de 1998 a 2004, s’ouvre ainsi
par 'affirmation d’une participation démocratique aux
choix de santé, qu’ils soient individuels ou collectifs, elle
est aussi celle de I'émergence de questions cruciales
qui seront posées dans les années suivantes :

@ La place grandissante des usagers nécessite-
t-elle une nouvelle formalisation de leur role et de leurs
modalités d’expression ?

@ L'approche globale, transversale de la santé est
indiscutée, mais est-elle compatible avec I'organisation
des acteurs, qu’ils appartiennent au monde associatif,
a I'Etat, ou & I’Assurance maladie ?

@ L'approche globale de la santé doit-elle et peut-
elle conduire a un rééquilibrage des moyens entre la
prévention, le soin et I'accompagnement médico-social ?

e La répartition des roles entre le niveau national
et les niveaux régionaux et départementaux, héritage

2004 : les plans régionaux de santé publique

Les références entre
crochets renvoient a la
Bibliographie générale
p. 83.

Bernard Basset

Médecin de santé
publique
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La loi de 2004 relative a la politique de santé publique
a mobilisé dans sa phase préparatoire de nombreux
experts et une grande partie de I'administration centrale de
la santé, notamment la Direction générale de la santé, pour
proposer les objectifs nationaux de santé publique. Mais
elle comporte également des dispositions pour la définition
de la politique régionale de santé et sa mise en ceuvre par
les services déconcentrés du ministére.

La loi crée ainsi un nouvel outil, le plan régional de santé
publique (PRSP), présenté comme le cadre stratégique
d’actions de santé au niveau régional, dont les programmes
régionaux de santé sont la traduction opérationnelle. Il a pour
finalité de fixer les grandes orientations de santé au niveau
régional et de fédérer autour d’objectifs partagés les actions
des opérateurs et des financeurs de la santé publique dans
la région. Les plans régionaux de santé publique, formelle-
ment arrétés par les préfets de région, sont élaborés, suivis
et évalués en lien avec la conférence régionale de santé.

La mise en ceuvre des PRSP est soutenue par la créa-
tion d’une instance dotée d’une autonomie administrative
et financiére, le groupement régional de santé publique
(GRSP), associant les possibles financeurs des actions (Etat,
Assurance maladie, collectivités territoriales...).

La dynamique de déconcentration progressive des poli-
tiques de santé se poursuit donc, mais le bilan demeure
mitigé, comme le montre le rapport du HCSP [33] a la
veille de la loi HPST.

En effet, I'élaboration et la mise en ceuvre des PRSP se
sont heurtées a plusieurs difficultés dont toutes n’ont pas
été surmontées :

e Malgré des progrés évidents dans I'observation de
la santé au niveau régional, la mobilisation de données
pertinentes pour dégager des priorités restait insuffisante.

e Larticulation entre les 100 objectifs nationaux de la loi
de santé publique, les différents plans nationaux et les choix
des priorités régionales n’a jamais été définie de maniere
claire par le niveau central, laissant I'initiative a des acteurs
régionaux parfois désemparés devant cette complexité. Les
PRSP ont ainsi pu parfois se traduire par des «catalogues »
de programmes ou d’actions sans ligne stratégique claire.

e La juxtaposition persistante de logiques cloisonnées
pour les différents secteurs du systeme de santé (PRSP
pour la santé publique, Sros pour les soins hospitaliers,
plan régional commun de I’Assurance maladie, programme
interdépartemental d’accompagnement de la perte d’auto-
nomie - Priac - pour le domaine médico-social) a renforcé
la faible lisibilité des priorités dans les régions.

@ Les PRSP n’ont connu qu’une seule génération, par
définition perfectible pour un exercice innovant, avant la
réforme de la loi HPST, mais ont préfiguré ce qui deviendra
le schéma régional de prévention des projets régionaux
de santé.

e La mise en place des GRSP a été laborieuse, essen-
tiellement pour des raisons de rivalités institutionnelles, et
ils n’ont pu fonctionner véritablement que deux ans avant
la création des ARS, mais le GRSP a été la premiere forme
institutionnelle de travail en commun des financeurs régionaux.

e Lalogique d’appels a projets renforgait le soutien a des
actions parfois au détriment d’approches plus globales ou
permanentes dans le champ de la promotion de la santé.

Au total, les PRSP ont constitué une étape dans le long
cheminement de la régionalisation des politiques de santé
en régions. Malgré leurs limites, ils ont permis de mainte-
nir opérationnelles les compétences des acteurs de santé
publique et leur mobilisation dans cette phase de transition
avant la réforme profonde de la loi HPST.
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de I'Histoire, est-elle encore adaptée aux nouvelles
pratiques de pilotage des politiques publiques dans le
champ de la santé? Les plans nationaux sont-ils des
directives ou des références pour les acteurs qui les
mettent en ceuvre ?

® L'absence de priorisation au niveau national,
autrement dit I'absence d’une politique nationale de
santé, est-elle un manque a combler ou doit-on entériner
une régionalisation des choix?

Des objectifs de santé
pour quoi faire ?

publique, et alors qu’elle avait été classée par

I’OMS comme ayant le meilleur systéme de santé
du monde au début de ce xxI© siécle, la France avait-elle
besoin de se doter d’objectifs de santé publique ? Prés
de dix ans plus tard, ces objectifs ont-ils été atteints ?
Quel bilan peut-on faire de ce qui a été considéré par
les uns comme la marque de certaines avancées [25]
tandis que, pour d’autres, il s’agissait d’une hémiplégie
politique [67]? Des objectifs de santé sont-ils encore
nécessaires, voire utiles, pour définir ou guider une
politique de santé qui réponde aux souhaits des citoyens
dans un environnement économique contraint et alors
que les inégalités de santé ont cru ces derniéres années
dans notre pays?

En 2004, lors de I'adoption de la loi de santé

Les objectifs de santé publique : de quoi parle-t-on?
Annexés a la loi de santé publique, on trouve un cadre
de référence qui précise ce qui reléve du champ de
la santé publique, un ensemble de 100 objectifs et
5 plans nationaux. L'ambition, soulignée dans cette
annexe, est multiple. Il s’agit d’affirmer I'importance
des déterminants de la santé, de mettre en exergue la
place des valeurs dans la conduite d’une politique de
santé et notamment d’adopter le principe de réduction
des inégalités de santé. Mais I"ambition est aussi de
concilier d’une part une démarche, déja solidement
ancrée dans les pratiqgues médicales, centrée sur la
personne, ciblant principalement les comportements
individuels, les soins et I'obligation de moyens, et d’autre
part une approche populationnelle visant a promouvoir,
protéger et restaurer I'état de santé.

Les 100 objectifs résultaient de propositions d’un
groupe technique rassemblant de nombreux experts,
construites a partir de I'analyse des rapports du Haut
Comité de la santé publique sur I’état de santé en
France, de I'analyse de la littérature scientifique, de
la consultation de multiples instances, notamment de
la Conférence nationale de santé, et des indicateurs
synthétiques de mortalité et d’impact sur la qualité de

® Quels sont les critéres pertinents pour proposer
des priorités et quels échanges publics doit-on mener
pour les retenir?

Toutes ces questions sont alors sur la place publique
et alimenteront les débats préparatoires a la loi de 2004
sur la santé publique. Toutes ne seront pas tranchées,
compte tenu des oppositions de doctrine et des rivalités
entre les lobbies et les institutions, mais elles auront
toutes été considérées comme légitimes.

publique :

vie définis par I'OMS. Ce processus marque le poids
important accordé aux connaissances scientifiques
ainsi qu’au souci de mesurer les progres accomplis.
Les objectifs représentent dans la plupart des cas un
éclairage sur les marges de progres réalisables.

Ces objectifs ont-ils été atteints ?

Le Haut Conseil de la santé publique (HCSP), créé par
la méme loi du 9 aolt 2004, a, entre autres missions,
d’évaluer la réalisation de ces objectifs, de contribuer
a leur (re)définition, ainsi qu’a la conception et a |'éva-
luation des politiques et des stratégies de prévention.
A la fin de I'année 2009, aprés un lourd travail mené
par I'ensemble des experts du HCSR un rapport [34]
rassemblait d’une part I’évaluation de I'atteinte des
100 objectifs et d’autre part des propositions pour de
nouveaux objectifs. Il apparait alors que la réalisation
de la moitié seulement des objectifs (56 parmi les
100) a pu étre évaluée. Dix objectifs (tels que I'obésité
infantile et I'inactivité physique, certaines maladies
infectieuses, les maladies cardio-vasculaires et méta-
boliques ou la violence routiére) ont été considérés
comme largement atteints. Treize autres, dans des
domaines aussi divers que la toxicomanie, les maladies
infectieuses, la nutrition et I’environnement..., ont été
évalués comme partiellement atteints. Enfin, pour les
19 derniers, la tendance n’est pas favorable. Le HCSP
insistait en conclusion de son rapport sur deux inflexions
jugées essentielles : d’une part, la déclinaison régionale
des objectifs lorsqu’elle est nécessaire ou souhaitable,
d’autre part, la nécessité d’'une meilleure prise en compte
des inégalités de santé.

Lambiguité du statut des objectifs de santé publique
Dans les années qui ont suivi I'adoption de la loi et
jusqu’a encore récemment, nombreuses ont été les
références a tel ou tel des 100 objectifs pour situer,
établir la pertinence de lancer tel ou tel plan, programme,
action... Les objectifs semblent donc bien avoir rempli
leur r6le de référent pour I'action des acteurs publics.

Catherine Le Galés
Economiste de la
santé, directrice

de recherche,

DR1, Inserm;
vice-présidente du
Haut Conseil de la
santé publique
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Mais les objectifs devaient, également, guider I'allocation
des ressources publiques. L'examen des lois de finan-
cement de la sécurité sociale (LFSS) adoptées depuis
fin 2004, auquel se livre Didier Tabuteau [67], donne
une indication de I'attention portée dans le temps aux
100 objectifs de la loi de 2004 et a ses 5 plans straté-
giques. Si, dans les premiéres années, cette attention
s’exprime de fagon concréte (consultation de prévention
pour les mineurs, puis plus tard pour les personnes
de plus de 70 ans, financement des centres d’accueil
et d’accompagnement a la réduction des risques pour
usagers de drogues, des centres spécialisés de soins aux
toxicomanes, centres de cure ambulatoire en alcoologie,
base légale aux programmes d’accompagnement par les
caisses d’assurance maladie des patients atteints de
maladies chroniques...), tel n’est plus le cas a partir de
2008, ou seules la régulation des dépenses de santé
et la démographie médicale ont justifié la plupart des
mesures nouvelles. Les plans stratégiques ont, quant
a eux, fait I’objet de traitements diversifiés. Certains
tels le Plan cancer ont été déployés, avec, notamment
pour le cancer, des financements spécifiques tandis
que le plan violence n’a jamais vu le jour.

Une liste incomplete

La liste des 100 objectifs de 2004 est longue, mais elle
est pourtant incompléte. Le nombre d’objectifs qui ont
trait a la sécurité sanitaire et aux risques émergents
est quasi nul. L'organisation du systéme de santé, les
conditions de I'accés a la prévention et aux soins ou la
régulation de I'offre de soins sont des domaines non
couverts. Enfin, avec seulement deux objectifs portant
sur la réduction des inégalités sociales de santé, la
liste souligne les obstacles a la prise en compte des
disparités socioculturelles et économiques qui repose
sur le développement de politiques sanitaires intersec-
torielles. On peut en conséquence émettre I’hypothése
que cette liste dessine, au moins pour partie et en
creux, ce qu’est le périmetre de la Direction générale
de la santé de I’époque et pas celle du ministére de la
Santé qui était pourtant, lors de I’élaboration de la loi,
également chargé de I’Assurance maladie.

Une liste mais pas de priorités
Comme la Cour des comptes le soulignait dans un récent
rapport?, il y a bien une hiérarchisation des objectifs

dans la loi de 2004 puisque certains domaines sont
mis en exergue, mais force est de constater que «depuis
I'adoption de la loi, la Direction générale de la santé (DGS)
a piloté de fait une trentaine de plans pour lesquels il
n’existe de différence ni dans leur élaboration, ni dans
leur suivi, ni dans leur gradation ». La Cour recommande
alors de sélectionner quelques priorités de santé publique
et de les mettre en ceuvre dans le cadre d’'un nombre
restreint de plans structurés disposant de moyens
financiers propres. Dans une telle configuration, les
indicateurs de santé publique qui figuraient en annexe
de la loi pourraient servir de tableau de bord de suivi
de la politique de prévention sanitaire. Pour fixer ces
priorités, la Cour évoque I'exploitation des résultats
d’analyses de type médico-€conomique comme celles
que développe, au Royaume-Uni, le National Institute for
Clinical Excellence (NICE) et que, en France, la Haute
Autorité de santé (HAS) développe.

Si, dans un souci d’efficience, la définition d’'un nombre
limité de priorités/objectifs a atteindre est évidemment
souhaitable, c’est oublier que dans les années 2003-
2004 les acteurs de la santé et plus largement la repré-
sentation nationale étaient beaucoup plus divisés qu’ils
ne le sont ou ne semblent I’étre aujourd’hui et ce sur
deux points : la pertinence d’'une politique de santé qui
s’attache a des résultats; I'existence d’'un ensemble
de dimensions intégrant notamment la dimension éco-
nomique a partir desquelles des priorités en santé
publique pourraient étre définies. On ne peut que se
féliciter si ceux qui avaient plaidé il y a dix ans pour
rajouter un objectif dans tel ou tel domaine qui, selon
la formule consacrée, était «un important probléme de
santé publique » souhaitent aujourd’hui voir adopter une
approche plus stratégique comprenant quelques priorités
associées a un tableau de bord de I'état de santé de la
population et incluant explicitement des considérations
d’efficience et de justice sociale. L'adoption de ce premier
ensemble en 2004 y aura peut-étre un peu contribué. Il
sera intéressant de suivre sur ces questions les débats
et les choix qui seront effectués a I’occasion d’une
nouvelle loi de santé publique... S'ily en a une... %

1. Cour des comptes La prévention sanitaire, octobre 2011. Com-
munication a la Commission des affaires sociales de I’Assemblée
nationale.
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2009-2012 :

la loi HPST et les agences régionales de santé

a réforme d’une organisation administrative n’inté-

resse personne. Le titre de la loi HPST du 21 juillet

2009 consacré a la création des agences régionales
de santé (ARS) a vite vu son rang rétrogradé en queue
de peloton, loin derriére les dispositions portant sur
I’hdpital censées répondre davantage aux préoccupations
concrétes et immédiates de la population. Pourtant, la
création des ARS n’est pas une simple réforme admi-
nistrative déterminant une organisation plus cohérente
des services, méme si elle affiche volontiers comme
titre de gloire le nombre des structures regroupées,
sept au total. La création des ARS change le modeéle de
régulation du dispositif de santé. Pour le dire autrement,
elle permet de concevoir au niveau régional une politique
de santé enfin globale.

Pourquoi le décalage est-il si grand entre ce que nous
savons et ce que nous faisons? Nous savons que la
santé a un caractére pluridimensionnel, physique, psy-
chique et social. Nous savons que plusieurs facteurs
la déterminent, que nous sommes efficaces quand
nous agissons sur tous ces déterminants en cause,
par des actions complémentaires, équilibrées, relevant
de différents domaines d’intervention, les soins hos-
pitaliers et ambulatoires, la prévention et la promotion
de la santé, la sécurité sanitaire, le médico-social, le
social. Nous savons que les moyens a mobiliser por-
teront sur I’organisation et le fonctionnement de I'offre,
sur le financement des activités, sur la qualité des
actes de santé. Nous savons qu’une action publique
en faveur de la santé n’aura toute sa pertinence que
si elle résulte d’une politique globale de santé, globale
parce que faite de dispositions concernant plusieurs
déterminants, relevant de plusieurs domaines d’inter-
vention et mobilisant plusieurs moyens de régulation.
Nous savons cela, depuis longtemps. Pourtant, depuis
longtemps nous compartimentons I’'administration de la
santé, confiant a des autorités publiques différentes des
compétences fractionnées séparant les responsabilités
portant sur les différents domaines d’intervention et
moyens de la régulation.

Le partage a des conséquences qui pourraient étre
qualifiées de naturelles. Chaque autorité est d’abord
soucieuse de son pré carré et se dote d’outils straté-
giques destinés a établir la cohérence et la pertinence
de son action, estimées dans le champ étroit de ses
seules compétences. La loi HPST, en créant les ARS, a
voulu accorder ce que nous savons avec ce que nous
faisons. Elle ne I'a fait qu’au niveau de I'administration
de la santé régionale, et partiellement. Les ARS montrent
un chemin et engagent les premiers pas. Le but n’est
pas encore atteint. L'art est difficile. La route est donc

a poursuivre, en sachant que la direction prise n’est
pas déterminée par la seule question du caractére
global de la politique de santé permise, mais aussi par
la répartition des pouvoirs entre les niveaux national
et territorial, par la forme de démocratie retenue pour
traiter de tels enjeux collectifs, par la place accordée
a la solidarité dans le financement de la santé. Les
positionnements adoptés par rapport a tous ces sujets
qui identifient la route suivie font systéme bien sir.

La création des ARS obéit a une volonté

de déconcentration de I’autorité publique

dans le domaine de la santé

L'organisation de I'administration de la santé en France
a pris la forme d’un archipel et parait avoir abandonné
la forme pyramidale avec un sommet qui décide et
une base qui exécute. L’administration centrale du
ministére de la Santé n’est désormais entourée que
d’autorités publiques constituées sous la forme d’éta-
blissements publics, ces opérateurs disposant d’une
relative autonomie dans I'exercice de leurs responsa-
bilités. Les ARS appliquent des instructions recues du
niveau national, mais elles ont la capacité de pouvoir
adapter la stratégie ministérielle aux réalités locales,
de prendre des dispositions justifiées par les besoins
particuliers de leur région. Surtout, leur proximité terri-
toriale les met en situation de pouvoir impliquer dans le
processus de décision les acteurs locaux de la santé,
élus, usagers, professionnels et leurs représentants
syndicaux, gestionnaires de structures et de services.
Qu’en est-il en réalité ?

Pour déconcentrer vraiment des responsabilités, quatre
conditions sont a réunir : une autorité publique nationale
unifiée, un projet politique structuré autour de quelques
priorités fortes, un dispositif d’évaluation des résultats
obtenus, de réels moyens financiers d’agir confiés a
|’opérateur territorial. Plusieurs autorités nationales,
jugées sur leur efficacité portant sur un domaine de
responsabilité partiel, voudront chacune tenir serrées
les rénes de leurs opérateurs territoriaux. Sans une
véritable politique nationale de santé servant de cadre
de référence partagé et solide [45], et en I'absence d’un
dispositif d’évaluation des résultats construit, chaque
autorité nationale voudra compenser le déficit stratégique
existant par la multiplication d’instructions tatillonnes
données aux ARS™. Quant aux moyens financiers d’agir,
ils sont réduits lorsque les ARS ne disposent d’aucun
pouvoir tarifaire et gérent des crédits peu fongibles.

1. Plus de 300 instructions ont été données par le niveau national
aux ARS dans leurs neuf premiers mois d’existence.

Alain Lopez
Inspecteur général
des affaires sociales,
membre de la
mission Ritter et de
I'équipe projet du
secrétariat général
des ministéres
sociaux chargée de
la préparation du
titre IV de la loi HPST
portant création des
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La constitution du Conseil national de pilotage (CNP)
prévu par la loi, réunissant toutes les autorités publiques
nationales intéressées par I'action des ARS, la définition
d’un contrat d’objectifs et de moyens avec chaque
agence, la définition d’un fonds d’intervention régional
permettant la fongibilité entre certains crédits sont autant
d’avancées dans la bonne direction. Elles sont certai-
nement a prolonger [16], en définissant I'architecture
de la politique nationale de santé et ses conditions
d’élaboration, en précisant davantage les modalités
d’évaluation des stratégies régionales conduites, en
donnant aux ARS des moyens financiers d’agir plus
décisifs.

La création des ARS veut unifier au niveau

régional la régulation du dispositif de santé

L'autorité sur les moyens de la régulation (organisation
de I'offre, financement des activités et qualité des actes)
est partagée entre I'Etat et I’assureur public qu’est
I’Assurance maladie. La compétence d’emploi de ces
moyens selon le domaine d’intervention (soins hospi-
taliers et ambulatoires, prévention, médico-social) est
aussi répartie entre I’Etat et I'assureur public. Avec les
ARS a été constituée au niveau régional une régulation
unifiée, regroupant sous une responsabilité unique la
totalité des compétences des services de I'Etat et en
partie celles de I’Assurance maladie. Mais la réforme
a laissé intact le partage des responsabilités au niveau
national. Cette situation réduit la portée de cette ambition
soutenue par la loi HPST et ne modifie qu’a la marge les
stratégies locales d’un réseau conservé pratiguement
tel quel sous I'autorité des caisses nationales.

La création des ARS nous a laissés au milieu du gué
Elle oblige a aller plus avant. Mais la berge a rejoindre
n’est pas assurée.

Le regroupement de compétences dispersées sous
une autorité publique unique, au niveau régional, rend
nécessaire une organisation nationale dotée d’une plus
grande cohésion et pourvue d’une stratégie structurée
servant de cadre a I'action des agences. La relation
entre cette organisation nationale et ses opérateurs
régionaux sera-t-elle alors de nature déconcentrée ou
centralisée ? Tout dépendra de la place que I'on voudra
accorder dans le processus de décision aux acteurs
locaux de la santé, élus, usagers, professionnels, ges-
tionnaires de structures et de services.

La régulation unifiée opérée au travers d’une réforme
des ARS poussée jusqu’a son terme devra rapprocher
les deux réseaux encore séparés de I'Etat et de I’Assu-

rance maladie, tant au niveau régional que national. Le
but n’est pas incertain. Mais la forme de cette nouvelle
administration de la santé sera tres différente selon le
chemin pris pour la concrétiser [17]. L'unification de la
régulation enfin réalisée se ferat-elle & partir de I'Etat ou
de I'assureur? LEtat-régulateur représente un modéle
d’administration de la santé toujours plus déconcentré?,
développant des formes de gestion appuyées sur une
démocratie participative3. Mais I'Etat-régulateur, sous
I’autorité directe du politique, est accusé d’étre sensible
aux attentes des citoyens et des divers groupes de
pression; il ne parviendrait pas toujours a faire prévaloir
la solution la plus rationnelle. L'assureur-régulateur
disposerait d'une relative indépendance technique et
prendrait ses responsabilités, opérant des choix appuyés
sur une raison sdre d’elle-méme et soucieuse de la
seule efficacité. Mais I'assureur-régulateur représente
un modéle d’administration de la santé plutét centrali-
sateur4, tenant en méfiance la démocratie participative®.

Un parti est a arréter. La création des ARS le rend
encore plus incontournable. C’est sans doute le plus
grand mérite de cette réforme. La berge montrée par
elle pour étre rejointe est celle d’un Etat-régulateur
déconcentré. Mais la marche engagée est loin d’étre
irréversible. Le sens qu’en définitive elle prendra aura
des conséquences sur le rapport entre solidarité et
prévoyance individuelle dans le financement de la santé.
L'Etat est Iégitime pour gérer une régulation unifiée
quand la santé est portée principalement par un effort
de solidarité organisé sous sa responsabilité. L'assureur
est légitime pour gérer une régulation unifiée quand
c’est avec lui que chacun engage son effort de pré-
voyance en faveur de la santé. Mais, dans ce dernier
cas, a I’évidence, un choix finira par étre rendu possible
entre plusieurs assureurs-régulateurs, loin du modéle
francais de solidarité.

Au-dela des ARS se dessinent deux horizons qui ne
congoivent pas de la méme fagon la place de la démo-
cratie et de la solidarité dans la réponse collective
apportée aux problémes de santé de la population. Avant
de continuer, la direction prise mérite d’étre explicitée
et ses conséquences exposées. .

2. La réforme créant les ARS en est I'illustration.

3. Les conférences régionales de la santé et de I'autonomie (CRSA)
participent a la préparation de la totalité de la politique de santé
régionale et examinent ses résultats.

4. C’est 'organisation et le fonctionnement actuels de I’Assurance
maladie, accordant peu d’autonomie dans I'action a son réseau local.
5. Un dispositif centralisateur ne permet pas d’associer facilement
les acteurs locaux de la santé au processus de décision.
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Des inégalités sociales de santé :
mieux connues mais toujours présentes

n numéro spécial consacré aux 20 ans d’une

revue est évidemment un retour sur le passé.

La question des inégalités sociales de santé
est posée en France depuis longtemps. Il n'est pas
question de retracer I’évolution des politiques publiques
depuis les travaux princeps de Louis René Villermé au
xIxe siécle. Nous aimerions simplement dans cet article
mesurer le chemin parcouru en prés de vingt ans, depuis
le rapport du Haut Comité de la santé publique publié
en 1994 [30]. Si la question des inégalités sociales
avait été notée dés les années 60 et 70 dans des
rapports publics, notamment du Commissariat général
au Plan, ce rapport était le premier rapport de santé
publique a poser cette question. Un second rapport,
publié en 1998, notait que les disparités sociales de
santé n’avaient pas été réduites. Il est intéressant de
noter que ce rapport de 1998 était plus axé sur les
problémes d’exclusion et de grande précarité que sur
les inégalités socio-€conomiques.

Les données statistiques présentes dans ce rapport
de 1994 sont sans ambiguité. Les taux de déces stan-
dardisés par age, déclinés pour plusieurs causes de
mortalité, montrent qu’un gradient trés clair est observé
entre la catégorie des ouvriers-employés a une extrémité
et celle des cadres supérieurs et professions libérales a
I'autre. Seules échappent a cette régle quelques maladies
comme les suicides, le sida... Les auteurs notent éga-
lement que la mortalité évitable liée au systeme de
soins et aux risques qualifiés d’individuels est la plus
élevée dans la catégorie des ouvriers-employés. Suite
a I'analyse de ces données, le rapport conclut : «La
croissance des écarts en termes d’indicateurs de santé
est une caractéristique péjorative et alarmante de I'état de
santé en France. Les disparités dans la consommation de
soins se sont pourtant réduites au cours des 30 derniéres
années. Ceci confirme les analyses [...] selon lesquelles
le systéeme de soins n’a qu’un réle limité pour expliquer
I'état de santé d’une population. »

Vingt ans plus tard, les inégalités de mortalité n’ont
pas régressé et les données statistiques de routine ne
se sont guere enrichies. Les informations sanitaires du
systéme de soins ne comportent qu’exceptionnellement
des données sociales, I'accés a I'Echantillon démogra-
phigue permanent? reste difficile pour les chercheurs et

1. UEchantillon démographique permanent (EDP) est le premier panel
sociodémographique de grande taille mis en place en France pour
étudier la fécondité, la mortalité, la mise en couple, les migrations
géographiques au sein du territoire national, la mobilité sociale et la
mobilité professionnelle, ainsi que les interactions possibles entre
ces différents aspects. Pour étudier des trajectoires, deux approches
sont possibles : interroger des personnes sur leurs parcours passés

il n’est pas exploité en routine. Peu d’informations sur
la morbidité sont reliées a des informations sociales
et le rapport du HCSP de 2010 rappelait encore la
nécessité de développer des informations en routine afin
de suivre I'évolution des inégalités sociales de santé
[31]. Si le bilan sur I’évolution du dispositif statistique
de surveillance est a présent marqué par une certaine
stagnation, le développement de I'utilisation des bases
de données administratives et leurs croisements sont
en développement rapide et on peut espérer, de I'utili-
sation de ces données administratives, la production en
routine de données sur les inégalités sociales de santé.
De méme, plusieurs indicateurs de «déprivation», ont
été développés en France pour caractériser les Iris?;
bien qu’ils caractérisent socialement des territoires, la
petite taille de ces lIris, de I'ordre de 2000 habitants,
permet d’approcher les caractéristiques sociales des
individus, a partir de celles de leur quartier d’habitation
et donc leur simple adresse.

Déterminants

Dans ce rapport de 1994, un chapitre est consacré a
I’étude des déterminants de la santé, qui évoque le
rble des soins, des comportements qualifiés d’indi-
viduels et enfin «les inégalités sociales» en général.
L'analyse du role de ces déterminants souligne, sur
la base de I'analyse des causes de mortalité évitable
par le systéeme de soins, que celle-ci montre un déclin
plus marqué que les causes non évitables. Le rapport
reconnait |'effet du systéme de soins, mais ne lui attribue
qu’un faible pourcentage dans I'évolution des causes
de mortalité (moins de 8 % chez les hommes, un peu
plus de 13 % chez les femmes). Il met I'accent sur
I"importance des comportements et des modes de vie
qualifiés d’habitudes individuelles. Parmi ces comporte-
ments, une forte attention est accordée au tabagisme.
«Si nous voulons obtenir une réduction significative de la
consommation de tabac, équitablement répartie dans la
population, il nous faut acquérir des connaissances dans
deux directions. Nous ne savons pratiquement rien sur
la perception du tabagisme et sur les motivations des
fumeurs, et notamment [...] ce qui détermine les adultes
a arréter [...] On ne peut pas se contenter de savoir que
les hommes sans qualification professionnelle, les femmes

ou, avec un panel, les suivre pour accumuler les informations au fur
et a mesure. Cette seconde approche, celle de I'échantillon démo-
graphique permanent, prend du temps mais permet de disposer
d’informations plus précises et plus fiables, parce que non affectées
par des effets de mémoire.

2. llots regroupés pour I'information statistique. L'Iris constitue la
brique de base en matiére de diffusion de données infracommunales.
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cadres ont la consommation la plus forte. Des études
précises sur les déterminants sociaux et culturels sont
indispensables ». Force est de constater que, en 2012, la
situation en matiére de tabagisme reste préoccupante,
puisque, aprés une phase de diminution générale, on
observe une stagnation dans certaines catégories et
une augmentation dans d’autres telles que par exemple
les ouvriers et les chdmeurs. Mais les informations
sur les motivations, sur les possibilités d’aide a I'arrét
du tabac dans les catégories défavorisées, la mise
au point de véritables stratégies d’intervention dans
ces groupes de population restent «remarquablement
mal connues» pour reprendre les termes d’une revue
générale récente sur ce sujet.

Le troisiéme volet de déterminants est regroupé sous
le terme général d’inégalités sociales. Les conditions du
travail, les différences de revenus, la notion de stress sont
soulignées. Les conditions matérielles de vie (logement,
revenu), les conditions psychologiques ou sociales de
vie sont développées, se fondant largement sur I’étude
de Whitehall Il. Enfin, le rapport souligne I'importance
des conditions de vie dans la petite enfance, en faisant
référence a I’hypothése de Barker. La notion de chaines
de causalité souligne que les facteurs de nature sociale
donnent lieu a des différences dans les habitudes de
vie et les expositions aux risques, a I'origine des diffé-
rences dans les états de santé.

Depuis ce rapport, les travaux de recherche ont maintenu
ces distinctions parmi les déterminants, ont développé
les connaissances sur I'importance de prendre en compte
les expositions tout au long de la vie (€pidémiologie
biographique), apporté des méthodologies nouvelles
qui permettent de distinguer les facteurs individuels et
les facteurs contextuels, accessibles a des politiques
territoriales. L'enchainement des événements au cours
de la vie et les conséquences sur les choix d’intervention
résultant d’une attention portée aux causes fondamentales
(revenu, pouvoir, études, éducation, cohésion sociale)
ou aux causes proximales (facteurs de risque cardio-
vasculaire, soins, biologie) ont montré la possibilité de
différentes politiques de réduction des inégalités sociales
de santé selon les points de vue adoptés.

On mesure ici que si les connaissances sur les iné-
galités sociales de santé et leurs déterminants ont
considérablement progressé, cela a été li€ a un nombre
important de travaux de recherche et d’études spécifi-
quement menées, comblant le manque d’informations
produites en routine sur cette question. La publication
en 2000 d’un ouvrage collectif sur les inégalités sociales
de santé marque un tournant dans la légitimité et le
développement de ce champ de recherche [44]. Néan-
moins, dés 1994, les informations statistiques sur
I'importance de la question existaient et les analyses
sur I'importance des habitudes liées aux styles de vie
et aux déterminants socio-économiques sur I'état de
santé soulignaient aussi le role nécessaire mais partiel
du systeme de santé, invitant a changer de modéle des
déterminants de santé.

La différence de focale déja notée entre les rapports
du HCSP de 1994 et 1998 souligne une caractéristique
qui va colorer I'ensemble des interventions et politiques
publiques depuis une vingtaine d’années. Il s’agit de la
tension entre la question de la précarité, de I'extréme
pauvreté et de I'exclusion d’un cété, qui a fait I'objet
de politiques publiques et, d’autre part, la question
des inégalités sociales de santé dont I'émergence est
extrémement, voire lentement, progressive au cours de
ces années. Les politiques orientées vers la précarité
ont été marquées par nombre de décisions visant a
augmenter I’acceés aux soins, par la généralisation de
I’Assurance maladie et de la protection sociale. On
peut ainsi relever la mise en place de la CMU, puis de
la CMU-C, puis de I'allocation a I'acquisition de la com-
plémentaire santé, par exemple. L'analyse de la loi de
santé publique de 2004 témoigne de la superposition
des problématiques des inégalités sociales de santé
et de la précarité. Deux objectifs sont spécifiquement
consacrés aux inégalités sociales de santé. L objectif
33 insiste sur la nécessité de réduire les obstacles
financiers a I'accés aux soins. L'objectif 34 est ainsi
formulé : «réduire les inégalités devant la maladie et la
mort par une augmentation de I'espérance de vie des
groupes confrontés aux situations précaires : I'écart
d’espérance de vie a 35 ans est actuellement de neuf».
Dans cet article, la partie analytique et diagnostique
porte sur les inégalités sociales de santé et reprend les
données classiques du gradient produites par I'Inserm
et I'Insee. Mais l'intervention publique évoquée fait
explicitement référence aux situations précaires.

Le rapport de 1994 soulignait les options des poli-
tiques publiques vis-a-vis des inégalités sociales de
santé, en développant la théorie de I'épidémiologiste
anglais G. Rose, distinguant d’une part des interventions
marquées par une attention portée aux populations a
haut risque et d’autre part des politiques générales
universalistes s’adressant a la population générale. La
notion d’universalisme proportionné, reprise notamment
par I'lgas, qui met I'accent sur le fait que I'intensité des
efforts de politiques publiques et d’interventions pourrait
étre modulée en fonction des besoins des populations
et de leur état de santé, de facon a prendre en compte
le gradient de santé dans I’ensemble de la population,
n’a été introduite que plus récemment, notamment a
I’occasion du rapport de la commission OMS (2008).

Depuis, la question des inégalités sociales de santé est
régulierement abordée, mais aucune politique publique
n’a réellement pris en compte ces objectifs de fagon
claire, jusqu’au tournant des années 2008-2009, au
cours desquelles la question des inégalités sociales
de santé est devenue un enjeu explicite, ce qui ne doit
pas faire oublier que, dés 2003, la loi de cohésion
sociale faisait de la santé le cinquiéme pilier de la
politique de la Ville.

Plusieurs événements d’importance permettent de
réactualiser cette question dans les politiques publiques.
La question des inégalités est une priorité majeure du
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Plan cancer 2 et a suscité le développement d’interven-
tions de réduction de ces inégalités, notamment par le
développement de financements de recherche sur cette
question. Un rapport du HCSP spécifiguement consacré
a cette question attire I'attention sur la distinction a
opérer entre précarité et inégalités sociales de santé,
le développement de politiques prenant en compte les
déterminants sociaux de la santé, la nécessité d’intersec-
torialité et d’un suivi statistique permanent des inégalités
sociales de santé. La ministre de la Santé souligne
Iimportance de cet objectif [31]. Troisieme élément
d’importance, la réduction des inégalités sociales de
santé fait partie des objectifs prioritaires des agences
régionales de santé, avec pour mission de développer
I'intersectorialité, ce qui leur enjoint de résoudre sur le
terrain une tension, qui n’est pas tranchée au niveau
national, entre approche par la précarité/quartiers en
difficulté et approche par le gradient, visant a réduire
les inégalités dans I’ensemble de la population. Deux
livres sont publiés sur les méthodes de réduction des
inégalités sociales de santé, a destination des acteurs
de la prévention et des responsables des ARS [3, 56].

Conclusion
Ces vingt derniéres années ont été marquées par le
développement de |'attention portée aux inégalités

sociales de santé et la distinction qui existe avec la
grande précarité et I'exclusion. Des objectifs spécifiques
sont apparus, désignés comme prioritaires aux acteurs
de la santé publique. Parallélement, de trés nombreuses
initiatives sont en cours sur le territoire francais. Elles
sont malheureusement peu visibles, peu décrites et par
conséquent non reproductibles ou généralisables. L'éva-
luation des interventions de réduction de ces inégalités
est un enjeu majeur. Les évaluations de types financier,
scientifique, gestionnaire sont confondues. La notion de
preuve est encore largement confondue avec celle d’essai
expérimental, alors que les besoins de connaissances
et d’évaluation sont a la fois quantitatifs et qualitatifs.

Une demande d’expertise, de compétences, de
production d’expériences et d’expérimentations est
largement formulée. Les connaissances, au hiveau inter-
national, sur les interventions et politiques publiques de
réduction des inégalités sociales de santé sont encore
trop parcellaires. Il est donc nécessaire de promouvoir
les expérimentations, de profiter des expériences régio-
nales, de rassembler chercheurs et acteurs autour de
ces programmes, d’impulser au niveau national la volonté
politique de coordonner ces expériences, mobiliser
I’expertise disponible et co-construire les nécessaires
interventions locales et nationales de réduction des
inégalités sociales de santé. .

Evolution de la régulation des dépenses

de santé depuis 20 ans

a régulation des dépenses de santé est une

question a laquelle sont confrontés de maniére

récurrente les pouvoirs publics. La volonté de
contenir la hausse de la dépense remboursée puis,
plus récemment, de la dépense globale de santé, les a
conduits au développement d’outils mettant en action dif-
férents types de mécanismes. S’agissant des dépenses
de soins de ville, la convention médicale! a pris une
place majeure en tant qu’instrument régulant I'activité
et les prescriptions des professionnels de santé. Les
mécanismes budgétaires, mis en place en 1996 avec
I’Objectif national des dépenses d’assurance maladie
(Ondam) et le Projet de loi de financement de la sécurité
sociale (PLFSS), ont eu, dans un premier temps, des
effets limités, mais reviennent dans la période récente
avec une efficacité accrue. Enfin, en perspective, le vieil-
lissement de la population, avec I'accroissement de la
chronicité et des polypathologies, impose une prise en
charge optimisée des malades avec la mise en ceuvre
d’une médecine de «parcours», comme les travaux

1. Le terme «convention médicale » désigne les textes qui régissent
les relations entre les caisses d’assurance maladie et les médecins.

récents du Haut Conseil pour I'avenir de I’Assurance
maladie I'ont illustré.

Lémergence et I'institutionnalisation

de la maitrise médicalisée par I'intermédiaire

des conventions médicales

Depuis une vingtaine d’années, la maitrise médica-
lisée a pris une place croissante dans les politiques
de régulation des dépenses de santé, mais aussi dans
|"accroissement de la qualité des pratiques des profes-
sionnels de santé. La maitrise médicalisée n’est pas la
maitrise comptable, un temps mise en ceuvre au travers
d’objectifs quantifiés permettant des régulations prix/
volumes. Son objectif est I'amélioration des pratiques
médicales en vue de I'amélioration de la qualité des
soins. On la justifie généralement par I’existence d’une
forte hétérogénéité des pratiques médicales, non expli-
cable par des conditions épidémiologiques particuliéres
ou des cas cliniques spécifiques.

Les conventions médicales, depuis longtemps utilisées
pour régir les relations avec les professionnels de santé,
ont vu leur finalité progressivement complétée, avec un
objectif de régulation des dépenses de santé.
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Pour la premiére fois en 1993, la question de I'orga-
nisation de la pratique médicale est clairement posée.
Des sujets tels que les «modalités de financement des
expérimentations et actions innovantes», les «dispositions
permettant une meilleure coordination de la médecine
générale et de la médecine spécialisée », ou encore les
«majorations des tarifs en vue de valoriser une pratique
de qualité» sont abordés. Aussi, a travers les «moda-
lités de financement et d’organisation de reconversions
professionnelles », | offre de soins est prise en compte.
L'ordonnance du 24 avril 1996 n’a pas fondamentalement
modifié le contenu de la convention médicale qui voit
conforter, entre autres, sa fonction de régulation des
dépenses de santé.

Depuis, au fur et a mesure des lois de financement
de la Sécurité sociale (LFSS), le champ de compétence
des conventions médicales s’est accru : conditions
particulieres d’exercice des médecins généralistes,
et modalités de rémunération autres que le paiement
a I'acte (LFSS du 23 décembre 1998); objectifs et
modalités d’organisation de la formation professionnelle
conventionnelle (loi du 27 juillet 1999); procédures
applicables aux médecins ayant des pratiques «abu-
sives» (LFSS du 20 décembre 2002)...

L'élaboration des objectifs de maitrise médicalisée
dans des conditions d’acceptabilité suffisante pour les
professionnels a nécessité deux conditions essentielles
et intimement liées. La premiére est une connaissance
fine de la pratique effective des médecins afin de disposer
des indicateurs qui permettent un suivi des éventuelles
inadéquations de comportements. Comme |'a souligné
le Haut Conseil pour I'avenir de I’Assurance maladie
dans ses différents rapports annuels, cela a été permis
par une amélioration des systemes d’information et
une meilleure connaissance du contenu médical des
soins (codifications...). La seconde est de fonder les
objectifs a atteindre sur des pratiques dont les références
en termes de qualité ne font pas débat. On pense ici
par exemple aux référentiels de la Haute Autorité de
santé (HAS) ou de I’Agence nationale de sécurité du
médicament (anciennement Afssaps). Un autre aspect
est la formation continue des professionnels, rendue
obligatoire depuis les ordonnances de 1996, et qui
parait essentielle dans un objectif de mise en ceuvre
de références de bonnes pratiques. La loi du 13 aolt
2004 a fait de I’évaluation individuelle des pratiques
une obligation nouvelle pour les professionnels. Ces
deux derniers dispositifs n’ont malheureusement pas
trouvé de véritables concrétisations, d’ou une refonte
d’ensemble dans le cadre de la loi Hopital, patients,
santé et territoires de 2010.

Dans le processus d’approfondissement de la mai-
trise médicalisée, les engagements des professionnels
de santé se sont accrus progressivement, que ce soit
au niveau collectif ou au niveau individuel. En matiére
d’encadrement par des régles normatives, les références
médicales opposables (RMO), issues de la convention
de 1993 avec les médecins, visaient a éliminer «des

soins et des prescriptions médicalement inutiles ou
dangereux». Au niveau collectif, les «accords de bon
usage des soins» (Acbus) permettent de définir des
«objectifs médicalisés d’évolution des pratiques ainsi
que les actions permettant de les atteindre ». Enfin, sur
le plan individuel, les conventions entre |I’Assurance
maladie et les professionnels de santé libéraux ont
intégré depuis 2002 la définition de «contrats de bonne
pratique », engagements individuels et volontaires. Né
en dehors du cadre conventionnel en 2008, le contrat
d’amélioration des pratiques individuelles (Capi), qui
intéresse les médecins a la réalisation d’objectifs de
santé publique et de responsabilité économique de leurs
prescriptions, a rencontré un tel succés aupres des
généralistes libéraux qu’il a été intégré, a la demande
des principaux syndicats, dans le champ conventionnel.
Ainsi, la nouvelle convention médicale de 2011 propose
a tous les médecins (sauf refus exprées) d’intégrer un
systéme de rémunération a la performance sur la base
d’objectifs élargis a de nouvelles pathologies et d'une
meilleure gestion des dossiers médicaux des patients.
La création d’un réseau de «délégués de I’Assurance
maladie », pouvant rendre visite aux médecins pour
les sensibiliser sur ces questions, a marqué une évo-
lution forte dans la stratégie de gestion du risque de
la Cnamts2.

La maitrise médicalisée ne s’est pas arrétée aux
portes des établissements de santé ou des établisse-
ments médico-sociaux, mais elle s’y est appliquée avec
plus de parcimonie. Prévus par la loi du 13 aolt 2004,
les accords d’amélioration des pratiques hospitalieres
n’ont concerné que les prescriptions d’antibiotiques
et de transports de malades. Les LFSS récentes ont
toutefois prévu de nouveaux dispositifs de maitrise
des dépenses de produits onéreux facturés en sus des
séjours hospitaliers, des prescriptions de médicaments
exécutées en officine ou de transports par ambulance.

En dépit de critiques, notamment de la Cour des
comptes, sur le rendement réel des économies de la
maitrise médicalisée, elle demeure un instrument majeur
de la politique de régulation des dépenses. L'Assurance
maladie la conduit dans une relative autonomie, les
organismes complémentaires et les agences régionales
de santé pouvant toutefois y étre associés.

La logique budgétaire, a travers I’Ondam et le PLFSS,
marque son retour dans la période récente

Depuis I'instauration de I'Ondam, en 1996, on s’est
souvent interrogé sur sa nature : s’agit-il réellement
d’un «objectif», ou doit-on le voir comme une contrainte
budgétaire au sens strict? Une chose est slre : le terme
«objectif» n'a pas le méme sens que dans la sphere

2. De facon intéressante, on note que, pendant qu’on cherchait a
intégrer une part forfaitaire dans la rémunération des professionnels
libéraux, on a conduit une réforme majeure, la tarification a I’activité,
pour mettre fin au mécanisme de dotation annuelle dans le financement
des hopitaux et prendre en compte I’évolution des séjours et actes
de chacun d’entre eux dans I'allocation des recettes.
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des finances de I'Etat, ol I'on raisonne selon une vision
budgétaire, et donc selon des crédits limitatifs.

La fixation de 'Ondam, depuis 1996, ne reléve donc
pas de la méme logique que celle structurant la loi
organique relative aux lois de finances (LOLF) depuis
2001. Dés le premier PLFSS, il a été établi que I'Ondam
ne constitue pas un plafond limitatif de dépenses.
Néanmoins, il n’est pas faux de considérer que I'Ondam,
sans étre limitatif, reste un objectif cible a atteindre et,
en quelque sorte, une forme d’enveloppe budgétaire qui
se veut réellement contraignante et quasi opposable a
la dépense publique de santé.

Le succés de cette approche reste mitigé durant
les premiéres années. N'étant pas strictement limi-
tatif, ’'Ondam peut étre dépassé, et il I’'a été a de
nombreuses reprises depuis 1997. A chaque fois que
ce fut le cas (notamment 2000-2002 et 2006-2007),
de nombreuses critiques se sont exprimées sur le
caractére non contraignant de I’Ondam. Pour réguler
efficacement les dépenses, certains préconisaient
alors de passer en enveloppe limitative. Les quelque
dix premiéres années de I’'Ondam, avec un mode de
régulation comptable des dépenses, n’ont pas donné
les résultats attendus.

Durant cette période, quelques tentatives de trans-
former I’Ondam en enveloppe limitative ont néanmoins
existé, mais n’ont jamais été mises en application. Par
exemple, un mécanisme de «reversements» par les
médecins en cas de dépassement de I'objectif d’hono-
raires et de prescriptions fut mis en place en 1996, puis
invalidé par le Conseil constitutionnel. De méme pour
le mécanisme de «lettres clés flottantes» créé par la
LFSS pour 2000. Le rejet des professionnels de santé,
au motif qu’il s’agissait d’une maitrise comptable des
dépenses de santé, a contribué a I'abandon de ce type
de mesures. Faute de réussir a faire respecter I’'Ondam,
avec notamment des périodes de fort dépassement
dans les années 2000, une réflexion a dd étre engagée
pour sortir de la vision comptable et pour développer de
nouveaux outils. Mais c’est finalement assez tardivement
que ces réflexions se sont concrétisées.

Les LFSS de 2008 et 2009 ont renforcé le sentiment
d’une inflexion vers une conception plus budgétaire de
I’Ondam. Ainsi, la LFSS de 2008, avec son article 36,
prévoit un délai d’entrée en vigueur différé de six mois
des dispositions conventionnelles revalorisant les tarifs
des professionnels libéraux, et surtout un mécanisme
de report de leur entrée en vigueur, au plus tard au
1° janvier de I'année qui suit, en cas de déclenchement
de la procédure d’alerte du fait d’un risque de dépas-
sement au moins en partie imputable aux dépenses
de soins de ville.

La LFSS de 2011, par son article 48, a complété les
missions du Comité d’alerte pour prévoir qu’il remet un
premier avis avant le 15 avril sur la prévision de réali-
sation de I'Ondam de I’'année précédente et surtout ses
conséquences pour le respect de I’Ondam de I'année
en cours. Quant a la loi du 28 décembre 2010, dite de

programmation des finances publiques 2011-2014, elle
a prévu, pour garantir le respect des Ondam, qu’«une
partie des dotations relevant de I'objectif national de
dépenses d’assurance maladie est mise en réserve au
début de chaque exercice. Son montant ne peut étre
inférieur a 0,3 % de I'objectif national de dépenses
d’assurance maladie».

Dans un contexte de vieillissement

de la population, la régulation des dépenses

de santé passe aussi par le développement

d’une médecine de «parcours»

Depuis plusieurs décennies, I'accroissement de I'espé-
rance de vie s’explique principalement par les gains
réalisés aux grands ages.

L'accroissement de I’espérance de vie et la trans-
formation, de par le progrés médical, d’épisodes aigus
en situations de chronicité conduisent néanmoins au
développement de situations de polypathologies dans
lesquelles les personnes agées — mais pas seulement
elles — sont traitées de maniere réguliere pour plusieurs
maladies, souvent doublées de limitations fonctionnelles
et d’incapacités. Ce phénomene contribue fortement a
la croissance des dépenses de santé.

Le constat trés largement documenté, notamment
par le HCAAM, d’une prise en charge inadéquate de ce
public fragile et complexe plaide vigoureusement pour la
recherche d’une meilleure efficacité globale de I'organi-
sation des soins et des aides sociales, notamment par la
mise en place de véritables parcours pour ces patients.
Ainsi, ils seraient mieux soignés et des dépenses inu-
tiles — notamment d’hospitalisation compléte —, liées
a leur situation spécifique, pourraient étre évitées. Une
amélioration de leur prise en charge suppose de passer
d’une médecine pensée comme une succession d’actes
ponctuels et indépendants a une médecine qu’on peut
appeler de «parcours».

Le role de I’Assurance maladie et des agences régio-
nales de santé en serait modifié. Elles se positionneraient
davantage comme I'instrument d’'une démarche globale,
qui vise a la qualité de I’'accompagnement soignant et
social, en lien avec les collectivités locales, de chaque
personne tout au long de sa vie. La Haute Autorité
de santé devrait, a cette fin, développer une fonction
d’élaboration de recommandations de «parcours», visant
a articuler de maniére optimale les bonnes pratiques
individuelles, notamment pour les maladies chroniques
et les polypathologies. L'implication active du malade
est également un enjeu de qualité dans la prise en
charge de son «parcours» de soins.

Pour enclencher un processus d’amélioration a la fois
de la qualité des soins et de la maitrise de la dépense
publique globale (dépenses d’assurance maladie et
dépenses d’aide sociale), le HCAAM a recommandé
d’engager une démarche de préfiguration, reposant sur
des «projets pilotes» (au sens de prototypes, et non
d’expérimentations) animés au niveau national et mis
en ceuvre par des ARS. .
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Déja deux décennies de santé publique

européenne, et apres ?

u lendemain de la Seconde Guerre mondiale,
A deux superpuissances, les Etats-Unis et I'URSS,
monopolisent la prépondérance sur I’Univers.

Les pays de I'Europe occidentale, a force de s’entre-
déchirer, avaient perdu leur suprématie. Pour cette raison,
I'idée d’union, affaire jusque-la de penseurs et d’écrivains,
fait rapidement son chemin et certains responsables
politiques considérent sa mise en ceuvre comme une
nécessité vitale.

Cing ans aprés la fin d’un conflit particulierement
dévastateur et meurtrier, le célébre discours de Robert
Schuman du 9 mai 1950 enclenche le processus d’inté-
gration européenne. Dans un premier temps, I’'Europe
se construit a partir de communautés qui créent essen-
tiellement un marché commun s’appuyant sur la libre
circulation des marchandises.Lorsque les objectifs
prévus par les traités fondateurs de 1951 et 1957
furent atteints, les chefs d’Etat ou de gouvernement
déciderent d’ouvrir une nouvelle page de la chronologie
européenne au début des années 1990. IIs ont trans-
formé les communautés en une union, avec la volonté
de la rapprocher au maximum de la vie quotidienne
des populations. Ainsi, le Marché commun a évolué
vers un marché unique, une union économique et
monétaire a permis la naissance de I'euro et la libre
circulation des citoyens s’est organisée au sein de
I’espace Schengen.

De nouvelles compétences, ignorées jusqu’alors, ont
été conférées aux instances décisionnelles de I’'Union,
dont la santé publique (article 129 du traité de Maas-
tricht, appliqué a partir de novembre 1993).

La spécificité de la santé publique européenne

Afin de démontrer la particularité de la santé publique
européenne, il est nécessaire d’indiquer la maniére dont
se partagent les pouvoirs entre I’Union européenne et
ses Etats membres, autrement dit de répondre a la
question «qui fait quoi?» aux différents niveaux de la
prise de décision.

La répartition des compétences se référe au «principe
d’attribution» selon lequel I’'Union effectue les seules
taches dévolues par le traité, alors que les autres acti-
vités restent du ressort des Etats. En fait, il s'agitde la
garantie que I’'Union ne puisse s’attribuer des pouvoirs
au détriment de ses pays membres, sans I'accord de
ceux-ci. Dans un souci de simplification, le dernier traité
en date (Lisbonne, décembre 2009) a distingué trois
types de compétences :

@ les compétences exclusives de I’Union pour les-
quelles le systeme institutionnel européen élabore la
|égislation communautaire sous forme de réglements

et de directives (par exemple : union douaniére, concur-
rence, euro, péche...),

@ les compétences partagées se définissent par le fait
que les Etats n’'agissent qu’en cas de non-intervention
de I’'Union (par exemple : environnement, transports,
protection des consommateurs, enjeux communs de
sécurité en matiére de santé publique...),

® les compétences d’appui ou de coordination se
limitent a un soutien ou une valorisation par I’'Union des
initiatives menées par les Etats dans I'exercice de leurs
pouvoirs (par exemple : culture, tourisme, éducation,
sport, protection et amélioration de la santé humaine...).

Figurant dans deux types de compétences, il n’est pas
simple de se faire une idée exacte de la santé publique
européenne, dont I'existence reste souvent méconnue
par de nombreux professionnels de santé. Dés lors,
la référence aux textes du traité, c’est-a-dire au droit
primaire européen, apporte la précision qui s'impose.

Selon I'article 168, I'objectif fondamental de I'Union
est «la recherche d’un niveau élevé de protection de
la santé humaine», ce qui dépasse la définition de la
santé inscrite dans I'acte constitutif de I'OMS : «un
état de complet bien-étre physique, mental et social et
ne consistant pas seulement en une absence de maladie
ou d’infirmité ».

L'article 4k fixe les enjeux communs de sécurité pour-
suivis en partage par I’'Union et ses Etats membres, &
savoir I'instauration de normes élevées de qualité des
organes et substances d’origine humaine, ainsi que
du sang et des dérivés du sang, de méme que des
médicaments et dispositifs a usage médical.

De son c6té, I'article 6a envisage la faculté pour I'Union
de renforcer une mesure prise par un Etat, sans interférer
dans sa capacité décisionnelle. Cette potentialité ouvre
la voie a I'amélioration de la prévention de diverses
affections et la prise en considération de multiples
causes de danger pour la santé physique ou mentale.

Malgré un rble a priori assez restreint, I'Union dispose
d’un large choix d’intervention pour accomplir correc-
tement sa mission de santé publique : I'information
sur la santé, I'alerte précoce et la riposte rapide face
a des urgences sanitaires, la réplique a des menaces
pathogénes mondiales, la prévention, I’éducation a la
santé dés I’enfance, en vue d’adopter des modes de vie
sains ou de modifier des comportements, I’échange de
meilleures pratiques, I'utilisation de réseaux, le recueil
de données comparables et compatibles.

On constate que, en dépit d’apparentes restrictions
établies par le droit européen, la santé publique euro-
péenne ne manque pas de moyens pour exercer une
influence déterminante sur les systémes nationaux.
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Cette prégnance est le fruit d’une évolution somme
toute assez rapide, puisqu’il lui a suffi d’une vingtaine
d’années pour s’accomplir.

Le développement de la santé publique européenne
Lorsque les traités fondateurs (traité Ceca de 1951,
traités CEE et CEEA de 1957) instaurent des Commu-
nautés a vocation économique, ils ne retiennent pas
la santé publique comme élément d’intégration dans
le cadre de la réalisation du Marché commun. lls ne
se soucient que de la santé et de la sécurité sur les
lieux de travail, dans le but de réduire les accidents et
les maladies professionnelles.

Jusqu’au milieu des années 1970, la Commission
européenne se focalise sur les déficiences des modes
de gestion des entreprises afin d’optimiser la sécurité
des travailleurs. Elle a recherché des effets induits en
termes de performances économiques, conformes a
la logique du Marché commun, de facon @ améliorer
la motivation des personnels. Année aprés année,
un socle de normes minimales s’est construit, garan-
tissant un progrés régulier de la sécurité et de la
santé au travail.

Un premier Programme d’action en santé et sécurité
au travail verra seulement le jour en 1978, suivi par
un deuxiéme en 1984. A partir de ces instruments,
une législation commune va se composer de maintes
directives, dont la plus célébre, dénommée «directive
amiante», remonte a 1976 dans sa premiére version
(les aménagements successifs ont fait I’objet d’une
codification en 2009).

Deux textes de I’Acte unique européen de 1986, les
articles 100A et 118A, donnent un nouvel essor a la santé
et a la sécurité au travail. Désormais, le droit européen
|égifére sur I'amélioration du milieu du travail, prévoit
des régles contraignantes sur I'utilisation et I'entretien
des machines et équipements de production, impose la
mise sur le marché de produits a usage industriel sdrs.

Il rajoute aussi des obligations a charge des employeurs,
parmi lesquelles I'évaluation des menaces pour la santé,
des protections collectives et individuelles en faveur des
travailleurs, le remplacement d’outils indubitablement
dangereux, I'information des personnels sur les risques
encourus et sur les moyens de les réduire ou de les
éliminer.

A la fin des années 1980, alors que la transition
entre les communautés et I’Union progresse a grands
pas, deux événements importants marquent la fin de
la phase des communautés.

En décembre 1989, les chefs d’Etat ou de gouver-
nement adoptent la «charte communautaire des droits
sociaux fondamentaux des travailleurs», dont le point 9
reconnait le «droit @ la protection de la santé et a la
sécurité sur le lieu de travail, ce qui inclut la formation,
I'information, de méme que la consultation et la partici-
pation des salariés ».

De mars 1992 a février 1993, I’Année européenne
pour la sécurité, I’hygiene et la santé sur le lieu de

travail, par la forte mobilisation qu’elle a déclenchée,
a généré une réelle sensibilisation des acteurs éco-
nomiques aux problémes soulevés par les accidents
de travail, les maladies professionnelles, la qualité de
I"air, le bruit, les vibrations et le bien-étre au travail.
Elle a eu également comme effet de placer le médecin
généraliste au cceur des stratégies de prévention et de
détection des symptdmes de pathologies en rapport
avec |'activité professionnelle.

Indéniablement, la santé publique en tant que telle
ne fut pas une préoccupation durant la période des
Communautés européennes. Par contre, a I'instar de
certains auteurs, il serait inexact d’affirmer que I’'Europe
ne se soit nullement souciée de la santé avant 1993.
Certes, elle ne I'a prise en compte que dans la sphére
du travail, ce qui ne signifie pas un total désintérét
puisque ses bénéficiaires ont pu disposer d’une panoplie
de regles protectrices.

Par le traité de Maastricht sur I’'Union européenne,
entré en vigueur en novembre 1993, I'intervention
communautaire dépasse vraiment la protection de
la santé sur le lieu de travail. Son article 129 donne
naissance a la santé publique européenne en octroyant
au systeme institutionnel européen le pouvoir de
«contribuer a assurer un niveau €levé de protection
de la santé humaine» et, dorénavant, en faveur de
I’'ensemble des citoyens. Destinataires d’'une com-
pétence inédite, les instances européennes ont di
faire preuve d’imagination, de réalisme et de courage.
Confrontées aux légitimes attentes des professionnels,
elles ont été obligées d’opérer une sélection parmi de
multiples actions possibles, en se référant a des cri-
téres indiscutables tels que la mortalité et la morbidité,
ainsi que le bénéfice obtenu par des interventions de
nature a prévenir des décées prématurés et a promouvoir
la qualité de vie. La préférence s’est portée sur des
mesures spécifiques a I'encontre de grands «fléaux»
sanitaires pour la durée de 1995 a 2000. Le premier
cercle des priorités s’est cantonné a la lutte contre le
cancer, la toxicomanie, le sida et certaines maladies
transmissibles, a la promotion de la santé axée sur
les déterminants liés au comportement individuel et
a la sécurité transfusionnelle.

Avec le traité d’Amsterdam de mai 1999, la santé
publique européenne prend une orientation différente.
En effet, si I'article 152 confirme I’objectif général, il ne
confine plus la santé publique européenne a la prise en
considération des seuls grands fléaux, tel qu'auparavant.

Deux enseignements du programme d’action 1995-
2000 avaient été tirés a I'occasion d’une réflexion sur
son impact. L'approche en programmes distincts avait
permis de contourner les divergences entre Etats sur
I’ordre des priorités; par contre, elle avait manqué de
flexibilité et présentait des inconvénients au regard
d’une indispensable coordination entre programmes.
Il faudra quatre années de débats, émaillés de vives
discussions et parfois d’accrochages entre le Par-
lement européen et le Conseil des ministres de I’'Union,
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pour aboutir a une solution de compromis, prenant en
compte I'aspect positif et I'aspect négatif de la pre-
miére réponse a I'exigence pour I’'Union de conduire
une santé publique européenne.

En septembre 2002, un premier Programme d’action
communautaire dans le domaine de la santé publique
est voté pour la période 2003-2008. Avec ce pro-
gramme, la santé publique européenne opére un virage,
rendu nécessaire par les crises sanitaires que furent
I’encéphalopathie spongiforme bovine (ESB), le syn-
drome respiratoire aigu sévere (Sras) et la grippe
aviaire. En réaction aux dangers pour la santé, I'Union
se référe au principe de précaution, met en place un
réseau de surveillance et de contréle des maladies
transmissibles, crée un systéme d’alerte précoce
et de réaction pour la prévention et le contréle de
ces mémes maladies, se dote d’une agence spécia-
lisée dénommée Centre européen de prévention et
de contrble des maladies (Stockholm, 2004), anticipe
une éventuelle pandémie de grippe par une planification
méthodique de la réponse a cette urgence sanitaire.
L'Union s’attaque également a de sérieux périls pour
la santé : la résistance antimicrobienne, I'urgence
radiologique et le bioterrorisme.

Incontestablement, I'Union dispose d’un large éventail
de capacités de réponses a une dangerosité collective,
mais elle agit aussi sur les facteurs déterminants pour
la santé, liés au mode de vie des personnes prises
dans leur individualité. Pour preuve, elle conduit avec
détermination la lutte contre le VIH/sida, le tabagisme,
la drogue, I'alcoolisme, I'obésité et la dégradation de
|’environnement. Cette résolution des instances euro-
péennes n’est pas artificielle, car elles se sont entourées
de cing agences spécialisées et d’'un Comité scientifique
des risques sanitaires émergents.

Les missions fixées par le traité ayant été remplies
avec succes, il était normal qu’un deuxiéme programme
succede au précédent, pour la période 2008-2013. Basé
sur 'article 168 du traité de Lisbonne, en application
depuis décembre 2009, le programme en cours ne
bouleverse pas ce qui a correctement fonctionné, mais
il tient compte de la crise sanitaire majeure que fut la
pandémie de grippe A H1/N1.

Les finalités de la santé publique européenne s’ins-
crivent dans trois objectifs : I'amélioration de la sécurité
sanitaire des citoyens, I'amélioration de la santé et
la diffusion d’informations et de connaissances en
matiére de santé. Par rapport au premier programme, il
introduit une nouveauté a destination de I'ensemble des
décideurs responsables de la santé, puisqu’il souligne
avec force I'intérét de la valeur ajoutée européenne,
en réaction a des défis identiques auxquels tous les
Etats ont & répondre : le changement démographique
consécutif au vieillissement de la population, I'aug-
mentation des menaces transfrontaliéres et la multipli-
cation des pathologies associées a des comportements
préjudiciables. Enfin, une série de grands principes,
dépassant le domaine de la santé publique, est mise

en avant afin que les Etats s’en inspirent : I'universalité,
I’acceés a des soins de qualité, I'équité, la solidarité,
la participation du patient aux décisions sur sa santé,
la reconnaissance de la santé en tant que bien le
plus précieux et I'organisation de synergies avec des
secteurs essentiels pour la santé, tels I’'environnement
et la recherche.

Que sera la santé publique européenne de demain?

A court terme, il est évident que la santé publique
européenne poursuivra son cheminement tout en se
développant, puisqu’un nouveau programme pluriannuel
est en cours de négociation. Intitulé «Santé en faveur
de la croissance», il couvrira la période 2014-2020.
Mais, @ moyen et long termes, la question se posera sur
le devenir potentiel de la santé publique européenne.
Sans tomber dans I'utopie, on peut raisonnablement
concevoir qu’elle devienne une «nouvelle frontiére » de
I'intégration européenne avec, a la clé, des mutations
a envisager dans les systemes de santé nationaux.

La santé publique, en rapprochant les citoyens de la
construction européenne, contribuerait a I'élaboration
d’un cadre de solidarité supranationale et servirait
de liant sociopolitique. Cet apport a la dynamique de
I'intégration trouve sa justification dans la singularité
de la santé publique qui touche a la fois au particulier,
c’'est-a-dire a la vie, et a I'universel, par le potentiel
qu’elle véhicule en faveur de I’économie.

L’européanisation du secteur sanitaire ne doit plus
relever de I'imaginaire, dans la mesure ou I'émergence
d’'un réel espace européen de la santé publique, en
particulier a travers la santé en ligne, ne produirait
que des avantages aux systémes de santé nationaux,
aux professionnels ainsi qu’aux patients, en somme a
I’ensemble des acteurs en charge ou bénéficiaires d’un
niveau de qualité élevé de la santé. Certes, le chantier
s’annonce parsemé d’emblches dés lors qu’il faudra
surmonter les différences économiques et sociales
entre pays au regard de la santé. Il s’agira de faire
disparaitre toutes les hétérogénéités et complexités
préjudiciables au patient afin qu’il bénéficie des avan-
tages d’une «culture de la prévention», en substitution
d’une «culture du soin».

Pour qu’un tel projet audacieux arrive a se concrétiser,
il sera indispensable de I'accompagner d’une agence
spécialisée. Une agence européenne d’évaluation des
technologies de santé offrirait I’expertise nécessaire
en termes d’harmonisation dans la prise de décision
en santé publique, évitant ainsi son fractionnement
en fonction du nombre d’Etats membres. Une telle
agence servirait de guide a visée scientifique pour
I’action politique, en fournissant des avis argumentés
sur les diverses dimensions de la thématique de santé
publique.

Dans un avenir, difficile a déterminer avec précision,
la santé publique devra basculer intégralement dans
le cadre des compétences européennes et sortir du
giron national.



Les politiques de santé menées depuis 20 ans

On parlera alors de I'Europe de la santé publique
qui, dans le futur, finira par s’étendre aux systémes de
s0ins eux-mémes.

En termes de solidarité supranationale, il s’agit d'un
formidable défi a relever — mais peut-on y renoncer s’il
est de nature a amener un bénéfice pour les citoyens ?
Encore faut-il que les décideurs fassent preuve de hauteur
de vue et de force de caractére, cela étant une autre
affaire.

Quoi qu’il en soit, tout cela demandera du temps,
exigera du courage, mais la fondation de I'espace
européen de la santé publique, ensuite de la santé
en général, dépendra de la détermination de ceux qui
souhaiteront son existence.

A voir, tout en faisant preuve d’un optimisme rai-
sonné! %
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La santé a I’horizon 2030

Laugmentation de la longévité, la pression pour I'efficience des systemes de
santé, la tres forte croissance des maladies chroniques incitent a se poser la
question de ce que sera la santé de demain. Quel sera le role de I’Etat? Comment
organiser I’expertise ? Quels choix d’innovations privilégier ?

Prospective « Santé 2030 - Prévention 2010 »

prendre le passé récent et sa dynamique pour en

dégager des trajectoires et des futurs possibles.
L’intérét est de pouvoir construire un cadre d’analyse
qui sera utile au pilotage des politiques. Il ne s’agit
pas de prévoir le futur, mais bien d’imaginer des futurs
probables compte tenu des informations disponibles,
aussi bien quantitatives que qualitatives comme la
connaissance de la dynamique des acteurs influents
et les intéréts qu’ils poursuivent.

A partir des déterminants pris en compte, il faut com-
prendre les tendances et envisager au plus juste les rup-
tures possibles. Des scénarios de futurs sont construits
et des recommandations pour anticiper les évolutions
peuvent étre proposées. Les recommandations les plus
faciles a mettre en ceuvre ou les plus consensuelles,
c’est-a-dire celles qui heurtent le moins d’intéréts, sont
en principe les premiéres mises en ceuvre. A I'0pposé,
d’autres mesures plus ambitieuses restent souvent au
mieux a I'état de proposition. Il en est ainsi de certains
sommets internationaux dédiés aux changements cli-
matiques d’ol sont parfois ressorties des mesures peu
ambitieuses comme I'achat du droit a polluer.

I e principe de la prospective est d’essayer de com-

Un exercice régulierement mis a I'honneur
S’ils sont moins fréquents que dans d’autres domaines,
les exercices de prospective autour de la santé reviennent

toutefois avec une régularité surprenante. Citons
notamment les prospectives Santé 2010 [26], « Quel
systéme de santé a I’horizon 20207?» [18] ou encore
«Santé 2030 - Prévention 2010» [38]. Cette derniére
a été conduite pour envisager I'évolution des détermi-
nants de la santé et la refonte des orientations straté-
giques des programmes de I'Inpes. A défaut de pouvoir
présenter tous les résultats, nous avons sélectionné
trois domaines, I’économie, I'Etat et les régions, pour
illustrer leur importance dans le futur et la fagon dont
leurs évolutions pourraient affecter I'état de santé et
ses déterminants.

Léconomie : un déterminant majeur de santé

sans modele de rupture envisagée

L'étude prospective de I'lnpes a donné, comme les autres
exercices, une place importante a la macro-économie
en tant que déterminants de santé. Le rapport entre
I’état de santé et I’économie est une évidence dés que
I’on aborde les enjeux liés a la protection sociale. Il
renvoie notamment aux arbitrages sur I’age de départ
et le financement des retraites, le financement de la
dépendance (en 2030, les plus de 60 ans seront plus
nombreux que les moins de 20 ans?), a I'acces financier
aux soins (dépassements d’honoraires, qualité de la

1. Selon le scénario central 2030 de I'Insee.
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couverture de I’Assurance maladie), mais aussi a I'acces
territorial aux soins et a la prévention.

En outre, I'économie a un impact sur la santé de
fagon plus globale a travers I'’ensemble des politiques
publiques : lutte contre le chdmage, urbanisme, logement,
transport, etc. De maniére générale, les exercices de
prospective qui prennent en compte les facteurs macro-
économiques n’envisagent pas de rupture possible quant
au modele économique dominant2. Rappelons de fagon
tres simplifiée que I’'une des tendances lourdes de ces
derniéres décennies en matiére d’économie politique
au niveau international est une diminution du rdle des
pouvoirs publics en tant que régulateurs de I’économie,
en particulier financiere, au profit d'une régulation par
le marché. Le contexte que nous connaissons depuis
20073, qui fait lui-méme suite a une succession de crises
financiéres ainsi que les échecs ou difficultés en matiére
de lutte contre le chdmage, d’accés au logement et,
depuis quelque temps, d’acces aux soins pour certaines
populations* pourraient légitimement se traduire dans
un exercice de prospective par un scénario en rupture
ou d’alternative avec ce modéle (néolibéral avec des
variantes selon les pays). Un tel scénario aborderait
les questions autour de «qui régule quoi» dans notre
économie, autrement dit, qu’est-ce qui serait du ressort
d’une intervention de I'Etat (avec quels moyens : fiscalité
ou emprunt?) et quelles conséquences sur la santé et
ses déterminants ?°

Le role de I'Etat : sa capacité

a protéger 'intérét général

Dans la prospective 2030, la volonté des pouvoirs publics
est souvent rappelée comme déterminant pivot de la
santé. L'Etat, plutét que le marché, est plébiscité comme
garant de I'intérét général et comme acteur clé dans les
débats sur I'organisation des soins et le financement
des dépenses de santé : comment en effet trouver un
équilibre entre liberté des acteurs (professionnels de la
santé, patients), qualité des soins, égalité d’acces aux
soins et viabilité financiére [51]? Ce recours & I'Etat
est primordial pour défendre I'intérét général, mais ne
doit pas faire oublier que sa légitimité a trouver des
équilibres peut se faire aussi au détriment de certains
groupes de population pouvant parfois représenter une

2. Le role de I'Etat varie sensiblement selon les écoles de pensés
économiques, dont la prédominance est relativement cyclique au
cours du temps (monétaristes, nouvelle économie classique, nouvelle
économie keynésienne...).

3. Les Etats aprés le sauvetage de leurs banques en difficulté se
retrouvent avec des déficits publics trés élevés. Pour la France, les
indicateurs clés de I'Insee donnent au 30 mai 2012 : O % de crois-
sance au 1° trimestre 2012, inflation 0,1 % en avril 2012, chémage
9,8 % au 4° trimestre 2011, consommation des ménages —2,9 %
mars 2012, dette publique 1717 milliards d’euros, soit 85,5 % du PIB.
4. En 2008, 15,4 % de la population adulte déclare avoir renoncé
a des soins médicaux pour des raisons financiéres au cours des
douze derniers mois — Irdes 2011.

5. Une rupture plus grande encore serait de considérer une évolution
sociétale ou la croissance économique ne serait plus envisagée
comme solution aux problémes économiques et écologiques.

majorité®, d’ol le rappel dans I'étude prospective 2030
de I'importance de la mobilisation sociale en matiére de
leviers d’intervention en prévention et promotion de la
santé pour les années a venir. Ces questions d’équilibre
ou d’arbitrage entre intéréts divergents demandés a la
puissance publique concernent des domaines comme la
prise en charge financiére de la dépendance ou encore
|’acces aux soins (démographie des professionnels
de la santé, tarification des actes). L'enjeu sera donc
aujourd’hui encore de trouver les bonnes modalités
d’un équilibre entre liberté et égalité’. En matiere de
prévention et promotion de la santé, il s’agira, dans un
contexte de moyens fortement contraints, de maintenir
une politique de prévention nationale et régionale a I'abri
des intéréts économiques, qu’ils soient commerciaux
ou assurantiels, sans pour autant nier la place prise
aujourd’hui par ces acteurs dans la diffusion de la pré-
vention au sein de la population et des territoires de vie.

Sur ces questions, il conviendra donc de suivre I'évo-
lution du rdle joué par I'Etat et de la vision qu’il a de
son role, aussi bien dans ses politiques de santé que
dans ses autres politiques publiques ayant un impact
sur la santé.

Les régions et territoires de santé :

vers davantage de proximité

La prospective 2010 appelait de ses veeux la création des
agences régionales de santé comme échelon pertinent
pour le pilotage des politiques de santé8. Aujourd’hui,
plusieurs enjeux semblent s’établir autour des questions
de mise en cohérence des politiques régionales et locales,
autour des questions de démocratie sanitaire et autour
d’une offre de soins et de prévention de proximité. La
question du positionnement de I'lnpes et de son soutien
aux politiques nationales et régionales dans le cadre de
cette nouvelle politique apparait primordiale.

Il conviendra pour I'lnpes, en lien étroit avec les
pbles de compétences, d’affirmer son role de référent
en éducation et promotion de la santé a travers la pro-
duction de référentiels de formation, de méthodologie

6. Selon certains auteurs, c’est méme le contraire qui peut se
produire : «Les mesures [politiques] qui ont profondément affecté
I'ordre social en déplagant d’importants avantages sociaux d’un groupe
a un autre, [...] ont été dues a la pression exercée par des groupes
intéressés sur les électeurs et les politiciens », Lippmann W. La cité
libre. Les Belles lettres, 2011.

7. «Dans une préoccupation d’équité a I'accessibilité aux soins le
Conseil national de I'ordre des médecins (Cnom), constatant I'échec
des aides incitatives et face a la répartition régionale inégale des
médecins, préconise des mesures de régulation de I’exercice pour
améliorer I'adéquation entre I'offre de soins et les besoins de la
population ». Extrait des recommandations du Cnom du 29 mai 2012
au sujet de I'accés aux soins.

8. La loi de décentralisation du 22 juillet 1983 confiait déja aux
départements une compétence de droit commun en matiére d’aide
sociale |égale et en matiére de prévention sanitaire. Le département
était ainsi responsable : de I'aide sociale a I’enfance, de I'aide aux
personnes handicapées adultes (aide a domicile, allocation com-
pensatrice pour tierce personne), de I'aide aux personnes agées,
de la protection sanitaire de la famille et de I’enfance, de la lutte
contre les fléaux sociaux.
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d’intervention et de production d’informations, d’outils
et de supports adaptés aux besoins des acteurs de
terrain. Ce positionnement passe par la mise en place
d’une collaboration forte et structurée avec le secré-
tariat général placé auprés des ministres chargés des
Affaires sociales et la Direction générale de la santé
afin de soutenir la déclinaison régionale de la politique
nationale de santé par la définition et la mise en ceuvre
d’'une offre de services destinée aux acteurs locaux.
Cet enjeu se décline concrétement dans le cadre du
contrat d’objectifs et de performances 2012-2014
de I'lInpes.

Des orientations structurantes pour I'lnpes

Cette étude aura contribué a redéfinir les orientations
stratégiques de I'lInpes pour 2012-2014 et offre un
cadre de réflexion élargi pour les années a venir. Elle
aura permis de prioriser certains leviers d’interventions
en prévention et promotion de la santé :

@ agirau niveau de I'offre de prestations de prévention
et de promotion de la santé pour réduire les inégalités
de santé et optimiser le potentiel de prévention aux
différents ages de la vie,

® améliorer les connaissances des principaux déter-
minants de la santé, leurs poids respectifs ainsi que
leur évolution,

@ intervenir au moyen de mesures politiques et organi-
sationnelles comme la définition de critéres d’évaluation
et d’éligibilité au financement public, I'articulation des
politiqgues de facon intersectorielle auprés des autres
politiques publiques,

@ amplifier les interventions favorisant la mobilisation
sociale, que ce soit la démocratie sanitaire ou le déve-
loppement des politiques de prévention en entreprise
et en milieu éducatif, ou bien I'intégration dans les
décisions des populations socialement exclues,

@ développer les compétences individuelles en
mettant notamment I'accent sur le concept de «santé
globale » et de bien-étre «tout au long de la vie».

Ces éléments constituent une base de travail pour
I'Inpes, tant comme acteur institutionnel que comme
centre d’expertise en prévention et promotion de la
santé. Il faudra rester vigilant quant aux évolutions du
contexte qui, les scénarios I’'ont montré, pourraient
avoir une influence capitale sur les mesures prioritaires
a mettre en ceuvre.

Santé 2025 : un monde d’innovations

a place de notre pays dans |I'économie mondiale,
les prix Nobel d’aujourd’hui, la dynamique actuelle
d’innovation sont essentiellement le fruit d’orien-
tations et de décisions prises il y a vingt ou trente ans.
A leur tour, les orientations et décisions prises dans les
prochaines années porteront ou ne porteront pas leurs
fruits dans vingt ou trente ans. Nos choix d’aujourd’hui
dans le champ des sciences de la vie et de la santé
et notre capacité a les mettre en ceuvre détermineront
|"attractivité de la France et I'amélioration de la santé
de ses citoyens a I’horizon 2025/2030.
L’accroissement de la population mondiale, I'augmen-
tation de la longévité, la transformation des processus
de recherche, la mutation des modéles industriels nous
obligent a regarder le nouveau monde tel qu’il apparait, avec
I’exacerbation de la compétition autour de la connaissance,
la pression pour I'efficience des systéemes de santé, la
croissance quasi exponentielle des maladies chroniques
et I'émergence de cyber-patients en demande de progrés.
La démarche de prospective «santé 2025», menée par
Les entreprises du médicament (Leem) en 2010/2011,
voulait renouveler le regard des industriels du médi-
cament et de leurs partenaires? sur les futurs possibles
de I'innovation dans le champ de la santé a I’horizon
2025 et éclairer leurs choix.

1. Chercheurs, associations de patients, médecins, mutuelles santé,
chaire santé de Sciences-Po, sociétés de biotechnologies...

2025, un monde nouveau?

Les sciences de la vie et de la santé représentent une
opportunité de développement considérable et un enjeu
politique majeur. Aujourd’hui, le seul secteur de la santé
humaine représente déja 12 % du PIB américain.

La France, avec ses atouts stratégiques et compétitifs
en recherche, avec son tissu industriel biotechnolo-
gique et pharmaceutique, peut se positionner dans la
course au leadership en santé. Face a ce défi a relever,
le travail de prospective était essentiel pour sauter,
selon la formule de Peter Sloterdijk, «du tapis roulant
qui nous conduit vers I'imprévisible2», mettre a plat les
hypothéses clés d’innovation, les leviers et les acteurs
des changements a venir dans le champ de la santé et
construire les choix stratégiques y répondant.

Ainsi que le montre la figure 1, les voies d’émergence
des innovations scientifiques en santé en 2025 seront
trés profondément transformées par les champs de
connaissances élargis qu’elles mobiliseront (thérapies
intégrant biomarqueurs, analyse génomique, diagnostic
prédictif...), par les processus de développement, de
financement et de diffusion des innovations (parte-
nariats public-privé, télémédecine, réseau de soins),
ainsi que par I’évolution de I’environnement juridique
et réglementaire.

2. Peter Sloterdijk. La mobilisation infinie. Christian Bourgois éditeur.
Collection Points. Essais. 2003. P 270.
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re 1

Une vision synthétique des transformations a venir

Hypotheéses clés
d’innovation

et de changement

Essor du numérique

- R&D
- e- et télé-santé

Défi du financement

Enjeu des clivages
sociaux, générations,
régions, ville/campagne

Contraintes sur
I'activité médicale

Profondes modifications
des comportements

« Leviers »
santé 2025

Essor de la prévention
Modes de vie, éducation,
diagnostics prédictifs,

médecine préventive

Emergence
de thérapies nouvelles
Médecine régénératrice
Thérapies intégratives
avec compagnons

(vecteurs, dispositifs médicaux
et diagnostiques)

R(E)volution des réseaux
de soins et de sante

(Hopitaux, médecine de proximité)

et levier de la télée-santé

Acteurs 2025

Role croissant
des patients
et citoyens

Elargissement
des indust[ies
de santé

R&D partenariale
public/privé

Coordination
et gouvernance
élargies

Role accru des
complémentaires

Evolution
(et nouveaux)
metiers

A partir de ces constats, les parties prenantes de
la démarche ont identifié quatre voies stratégiques
majeures a emprunter.

Premier choix stratégique : favoriser

la structuration d’un écosystéeme de I'innovation

La France reste en retrait de I'innovation mondiale : si la
part mondiale frangaise dans la production scientifique
en biologie fondamentale et en recherche médicale
reste a un niveau important, elle a cependant décru
plus significativement que celle de ses concurrentes
(Allemagne, Royaume-Uni, Etats-Unis) et son indice
d’impact, s’il a progressé, reste faible. Ces résultats

Sources : enquétes CFES de 1974 a 2000; Inpes, 2003, 2005.

ne permettent pas de lever les interrogations sur les
domaines de leadership accessibles pour la France,
sur lesquels elle dispose d’atouts et qui font I'objet
d’une forte attractivité au niveau international. Il n’y a
pas de fatalité au déclin de la France dans le domaine
stratégique des sciences de la vie. Les solutions sont
connues et éprouvées : générer et organiser le plus
grand nombre de processus innovants et de synergies
pour que, de cet ensemble, naisse le plus grand nombre
possible de changements, en d’autres termes structurer
un véritable écosystéme de I'innovation.

Un écosystéme de I'innovation est un ensemble hété-
rogéne d’entreprises, d’individus, d’organisations de
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recherche, d’universités, de prestataires de services,
d’investisseurs et d’administrations, qui s’appuie sur
des dynamiques de fertilisation croisée, d’attractivité
croissante pour les acteurs impliqués dans le processus
d’innovation. Il ne peut que résulter d’un réseau de
relations et de partenariats que ses acteurs constituent
au fil du temps.

Dans le champ de la santé, ont été mis en place ces
derniéres années, des pbles de compétitivité, des IHU3,
un crédit impdt recherche, des alliances (Aviesan# et
Ariis®), la loi sur I'autonomie des universités,

Il faut encore accélérer la constitution de notre envi-
ronnement santé en le rendant visible, lisible et favo-
rable a I'innovation. C’est une ambition de fond qui
doit s’inscrire dans le long terme : la stabilité fiscale,
|égale, réglementaire est essentielle a la constitution de
processus innovants, car les conditions de leur émer-
gence sont dépendantes de partage de connaissances,
de réseaux tant formels (simples) qu’informels et de
mise en commun d’expériences.

Deuxieme choix stratégique : soutenir

la constitution de filieres de recherche-innovation
fortes favorisant la création de valeur ajoutée
industrielle et la diffusion des innovations
thérapeutiques aupres des malades

D’ici a 2025, I'organisation en France d’une économie
de la santé forte et attractive passe par un ancrage
industriel sur le territoire national, qui permettra a la
fois de développer la valeur ajoutée industrielle et le
nombre d’emplois du secteur de la santé. L'ancrage
industriel doit donc s’organiser autour de filieres et
d’infrastructures précompétitives dans des domaines
stratégiques et innovants : cellules souches, nano-
technologies, immunothérapies/vaccins, cancer... qui
permettent I'implication des acteurs privés et publics.
La question d’adopter une approche par domaine ou
par technologie doit étre dépassée; dans le cas de
I'industrialisation des cellules souches, par exemple,
plusieurs types de marchés porteurs sont liés a cette
filiere : la médecine ciblée et le développement plus
rapide de médicaments par les industriels, la médecine
régénératrice et la cosmétologie.

L'impulsion décisive au niveau de la structuration d’une
filiere se situe en amont, avec une vraie anticipation des
sujets et la mise en place d’une vision globale sur les
domaines pré-compétitifs et pré-filieres, sur des tech-
nologies de base et les plates-formes d’orchestration
a organiser au service des filieres.

Troisieme choix stratégique : orchestrer I'innovation
Le systeme de clusters ou, dans sa version frangaise,
de pbles de compétitivité est un élément important de

3. Institut hospitalo-universitaire, issu de la mise en place des inves-
tissements d’avenir.

4. Aviesan : Alliance pour les sciences de la vie et la santé.

5. Ariis : Alliance pour la recherche et I'innovation des industries
de santé.

toute politique d’innovation, puisque c’est a lui que
revient au premier chef le réle d’orchestrer I'innovation.
Les clusters clés de I'innovation biomédicale mondiale
(Boston, San Diego, Medicon Valley) présentent une trés
forte concentration des acteurs et facteurs déterminants
de I'innovation : excellence de la recherche, entreprises
industrielles «leaders», présence du capital-risque,
thématiques larges, souplesse des réseaux...

Les pbles santé francais ne parviennent pas encore
a cet équilibre vertueux entre concentration et diversité
des modeles d’innovation : il faut leur donner la visibilité
nécessaire et la capacité a gérer la complexité entre
acteurs et a générer les convergences. C'est I'excellence
qui doit servir de fil conducteur a I'orchestration de
I'innovation, ce qui laisse une grande latitude quant au
modeéle de cluster a constituer : cluster mondial, porté
par une logique d’innovation, et non par une logique
d’aménagement du territoire, mais aussi organisation
partenariale de coordination pour le développement et
la diffusion de I'innovation selon les pathologies (type
Institut de la Vision, INCa, Fondation Alzheimer) ou les
problématiques porteuses d’enjeux forts (I'obésité,
par exemple).

L’objet de ces centres experts, a partir d’anticipations a
moyen terme, est de coordonner, d'impulser et d’assurer
le «monitoring» des innovations, tout en favorisant
la diffusion des réponses thérapeutiques innovantes
(protocoles, expérimentations) et les développements
industriels associés sur tout le territoire.

Quatrieme choix stratégique : assurer

la continuité et la fluidité tout au long

de la chaine de valeur de I'innovation

Les pays qui connaissent la plus forte croissance dans
le champ de la santé sont ceux dont les chaines de
valeur de I'innovation sont fluides et continues, les
différents maillons de la chaine — recherche, innovation,
développement, financement, industrie et applications
thérapeutiques — se soutenant mutuellement.

Sur la chaine cancer, pourtant priorité nationale fran-
caise, notre pays souffre d’un manque de continuité
et de fluidité entre ses différents maillons. Malgré une
recherche académique de qualité et une recherche
clinique reconnue, les signes de déclin dans la com-
pétition internationale sont manifestes : la production
de médicaments anticancéreux n’est quasiment pas
assurée en France. Si la cancérologie est le secteur le
plus porteur pour les biotechnologies — 25 % des entre-
prises de biotech francaises opérent dans ce domaine —,
ces sociétés connaissent des difficultés pour atteindre
une taille critique. En imagerie médicale, champ majeur
de la cancérologie et secteur appelé a connaitre une
forte croissance, I'industrie francaise est inexistante.

Les nouvelles thérapies nécessiteront d’étre «pro-
duites» au plus prés du patient avec une qualité qui
dépendra de la fluidité de la chaine de valeur de I'inno-
vation. Il est donc essentiel de ne pas adopter une
vision morcelée, mais une vision globale de la chaine
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de valeur de I'innovation, d’identifier et de renforcer
ses maillons faibles.

Maintenant?
Ces quatre voies ne constituent que la partie «émergée »
de la réflexion prospective «santé 2025». Toute une
partie de la démarche s’est concentrée en effet sur
I’essor de la prévention et sur I'évolution des métiers
et des chaines de soins.

Elles représentent cependant, dans le contexte actuel

de réflexion autour des leviers de la croissance, des
voies éminemment stratégiques car elles constituent
le terreau indispensable a la définition d’une politique
d’innovation en santé tout a la fois réaliste et ambitieuse.

Réaliste : car elles ne cherchent pas a planifier I'inno-
vation, mais bien plutét a assurer les conditions de son
émergence. Ambitieuse, car elles ne s’apparentent
pas a «une stratégie Lego» d’assemblage de mesures
défensives, mais préparent a traiter la complexité de
la biologie. 7

Du Haut Comité au Haut Conseil : quel avenir
pour I’expertise en santé publique ?

e tout temps, les décideurs ont eu leurs
conseillers...

En matiéere de santé, certains grands médecins
ou professionnels du domaine ayant une vision large,
prospective et humaniste ont pu faire avancer les déci-
sions et ainsi changer le cours de la médecine, de la prise
en charge sociale, du regard porté sur une pathologie
ou sur I'ensemble des patients qui en étaient affectés.

Au cours du siecle dernier, la science a fait des progrés
importants qui sont maintenant diffusés a I'échelle pla-
nétaire par des systémes d’information performants. Les
scientifiques échangent et valident leurs observations,
ce qui aboutit a une médecine fondée sur les preuves.
En matiere de santé publique et de prévention, les
progrés sont plus récents pour aller vers une santé
publique scientifiquement établie.

L'expertise en santé publique a suivi ces évolutions,
allant de I'expertise unique d’un conseiller choisi par le
décideur, a une expertise plus collégial,e et enfin a une
expertise plurielle et fondée sur les preuves, fournie
par des experts indépendants du décideur, suivant un
processus toujours plus transparent.

Le développement lent mais inéluctable de la démo-
cratie sanitaire conduira a une expertise pour la politique
de santé publique qui restera fondée sur les preuves
mais sera également complétée aprés I'apport spéci-
fique de ceux a qui elle est destinée.

Expertise, expertises

L'expertise est définie selon I'Afnort comme «ensemble
d’activités ayant pour objet de fournir a un client, en
réponse a la question posée, une interprétation, un avis
ou une recommandation aussi objectivement fondés que
possible, élaborés a partir des connaissances disponibles
et de démonstrations accompagnées d’un jugement
professionnel», et I'expert est une «personne dont la

1. Norme Afnor NF X 50-110 : Qualité en expertise. Prescriptions
générales de compétence pour une expertise. Mai 2003.

compétence, I'indépendance et la probité lui valent d’étre
formellement reconnue apte a effectuer des travaux
d’expertise ».

L'expertise de sécurité sanitaire est définie par I'lgas
[2] comme «Ja synthése des connaissances élaborées a
I'intention des pouvoirs publics dans le but de garantir
la sécurité sanitaire ».

L'expertise profane repose d’une part sur I'appro-
priation par des usagers de connaissances biomédicales
ou de santé publique, et d’autre part sur la constitution
de connaissances fondées sur I'expérience que font les
usagers des dispositifs de santé publique ou de prise
en charge médicale.

En santé publique, aujourd’hui, I'expertise est conduite
de maniére collégiale pour permettre la confrontation
des points de vue des spécialistes du domaine, mais
elle est aussi pluridisciplinaire pour croiser les regards
des sciences biomédicales et des sciences humaines et
sociales. Les experts attestent de leur indépendance en
déclarant leurs liens financiers et professionnels avec
les entreprises entrant dans le champ de I'expertise. lls
déclarent également les liens institutionnels, familiaux
ou intellectuels de nature a influer sur 'expertise. La
nature collégiale de la démarche contribue a garantir
I'indépendance de I'avis émis. La participation des
usagers et autres parties prenantes est trés diversement
mise en ceuvre.

Le Haut Comité de la santé publique

Créé par décret du 3 décembre 1991, le Haut Comité de
la santé publique a siégé jusqu’en 2002. Placé auprés
du ministre chargé de la Santé, sa mission générale
est d’apporter des éléments d’aide a la décision en
vue d’améliorer la santé publique. Il développe I'obser-
vation de I'état de santé de la population et contribue
a la définition des objectifs de la politique de santé. Il
établit a cet effet un rapport triennal, La santé en France,
comportant des indicateurs régulierement suivis ainsi
que des analyses prospectives et globales sur des

Renée Pomarede
Médecin de santé
publique, secrétaire
général du Haut
Conseil de la santé

Les références entre
crochets renvoient a la
Bibliographie générale
p. 83.
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probléemes de santé publique. Il établit chaque année
un rapport destiné a la Conférence nationale de santé
et au Parlement dans le cadre de la préparation du
projet de loi de financement de la Sécurité sociale. |l
peut étre saisi par le ministre sur des problemes spéci-
fiques de santé publique ou d’organisation des soins, il
élabore des rapports et formule des recommandations
qui participent a I’élaboration de mesures législatives
et réglementaires.

Placé auprés du ministre de la Santé, qui le préside
et qui nomme les vingt membres qui le composent avec
les six membres de droit de la haute administration
de la santé, le Haut Comité de la santé publique est
indépendant dans ses avis et rapports, et formule des
propositions pour éclairer de maniére réaliste les déci-
sions publiques [48].

Le premier rapport triennal La santé en France a ouvert
la voie en 1994 a une expertise de santé publique
moderne, établissant les points faibles et les points
forts du systeme de santé et dégageant des objectifs
de santé publique utiles au pouvoir politique. La notion
de mortalité prématurée évitable est sortie du cercle
des épidémiologistes initiés pour devenir un axe de
travail des politiques. L'accent a été mis, dés cette
époque, sur les inégalités sociales et géographiques
face a la santé.

Certains rapports thématiques ont été fondateurs
de politiques publiques innovantes concernant, par
exemple, la santé en milieu carcéral ou la nutrition.

La loi pour une politique de santé

publique du 9 aoiit 2004

Les rapports du Haut Comité de la santé publique
associés aux travaux de I'OMS ont fait avancer la réflexion
pour aboutir, en 2004, a la définition, au niveau légis-
latif, d’'une politique de santé publique centrée sur les
résultats. Un large groupe d’experts préfigurant le Haut
Conseil de la santé publique a élaboré en 2003 un
tableau de bord de cent objectifs quantifiés permettant
de suivre I’évolution de la santé de la population en
fonction des politigues menées et d’en rendre compte
tous les cing ans.

La loi pour une politique de santé publique du 9 aolt
2004 a ainsi jeté les bases d’un état de santé objectivé
(annexe des cent objectifs) et a créé le HCSP pour en
évaluer les progres.

Le Haut Conseil de la santé publique
Créé en 2004, il verra le jour en mars 2007. Prenant la
suite du Haut Comité de la santé publique mais aussi
du Conseil supérieur d’hygiene publique de France,
dans un environnement renouvelé par la présence des
agences de sécurité sanitaire, il a la double fonction
d’expertise de santé publique et de sécurité sanitaire.
L'article L 1411-4 du CSP décrit ses missions : il
contribue a la définition des objectifs pluriannuels de santé
publique, il évalue la réalisation des objectifs nationaux de
santé publique et contribue au suivi annuel; il fournit aux

pouvoirs publics, en liaison avec les agences sanitaires,
I'expertise nécessaire a la gestion des risques sanitaires
ainsi qu’a la conception et a I’évaluation des politiques et
stratégies de prévention et de sécurité sanitaire; il élabore,
pour les pouvoirs publics, des réflexions prospectives et
des conseils sur les questions de santé publique.

Il peut étre consulté par les ministres intéressés,
par les présidents des commissions compétentes du
Parlement et par le président de I’Office parlementaire
d’évaluation des politiques de santé sur toute question
relative a la prévention, a la sécurité sanitaire ou a la
performance du systéme de santé.

Les experts du Haut Conseil sont recrutés par appel a
candidatures ouvert, largement diffusé. La sélection par
un jury de pairs se fait sur des critéres de compétence,
jugée sur dossier, et d'indépendance a partir d'une
déclaration d’intéréts. Les experts retenus viennent
d’horizons et de disciplines variés. Leur nomination par
arrété du ministre de la Santé est suivie de I'élection du
président par I'ensemble des membres, garantissant son
indépendance vis-a-vis du pouvoir politique. Au service
de I’ensemble des ministres concernés, le HCSP est
placé auprés du ministre chargé de la Santé.

L'expertise réalisée en vue de la décision suit un
certain nombre de régles de bonnes pratiques qui ont
amélioré ses qualités intrinséques. Fondée sur les
preuves, les derniers développements scientifiques sur
le sujet sont pris en compte; collégiaux et pluridiscipli-
naires les débats croisent les points de vue biomédical,
économique, sociologique. L'indépendance de I'expertise
est assurée par I'indépendance des experts, qui rem-
plissent une déclaration d’intéréts rendue publique et
qui se voient exclus des débats et des votes en cas de
conflit d’intéréts, mais également par la collégjalité et la
pluralité disciplinaire des approches. La publication de
tous les avis et rapports du HCSP sur son site internet
(www.hcsp.fr) garantit la transparence.

Les événements récents en matiére de sécurité sani-
taire des médicaments (crise du Mediator) aménent
a préconiser une transparence absolue en matiére
d’expertise sanitaire. Les débats seront enregistrés et
la tracabilité des débats amenant a la conclusion de
I’avis devra étre sans faille.

La finalité de I’expertise au sein du HCSP est de
deux ordres.

® L'expertise de sécurité sanitaire I'améne a répondre
a de multiples saisines majoritairement centrées sur
les maladies transmissibles et la vaccination, mais
également sur la sécurité du patient et les risques liés
a I'environnement. Les réponses faites, souvent en
urgence, s’appuient notamment sur les travaux épidé-
miologiques ou d’évaluation des risques des agences de
sécurité sanitaire. L'apport du HCSP tient a la pluralité
des regards portés sur les éléments scientifiques qu’il
réunit pour en tirer des recommandations d’actions
concrétes aux pouvoirs publics.

® L'expertise de santé publique, dans la continuité de
celle du Haut Comité de la santé publique, est davantage



La santé a I'horizon 2030

collégiale et fait appel aux données scientifiques de dif-
férentes disciplines; elle s’est enrichie d’une dimension
d’évaluation des plans et programmes de santé, abou-
tissant a des recommandations qui contribuent a la
conduite des politiques. Cela est un élément majeur de
I’évolution de I’expertise en santé publique.

Quel avenir pour I'expertise de santé

publique au HCSP?

Au fil des rapports d’analyse de I'lgas, de la Cour des
comptes ou du Parlement, la place du HCSP est parfois
remise en cause : «son expertise differe peu de celle
apportée par les agences»... «concurrence avec les
autres organismes de sécurité sanitaire » [2] ou avec la
Haute Autorité de santé (HAS)... Cependant le HCSP ne
cesse pas d’étre saisi par le ministére de la Santé et a
un moindre degré par celui de I’Ecologie, tant dans sa
mission d’expertise de sécurité sanitaire que de santé
publique et d’évaluation.

Le Haut Conseil de la santé publique a ouvert une
nouvelle page en matiére d’expertise pour la décision
en santé. Le Haut Comité de la santé publique exercait
une expertise de sages (20 personnes nommées). Le
Haut Conseil de la santé publique se positionne sur
une expertise plus scientifique, collégiale et pluridisci-
plinaire grace a I'apport du Conseil supérieur d’hygiene
publique de France, grace a I'élargissement de ses
missions, notamment I’évaluation, et grace enfin a la
modernisation de ses méthodes, qui sont maintenant
alignées sur les standards actuels de qualité. De nom-
breux travaux ont été réalisés [35], dont la qualité et
|utilité sont reconnues par les pouvoirs publics qui les
sollicitent. Ce modéle doit étre préservé. Cependant il
est maintenant utile de réfléchir a la maniére dont les
résultats produits, les recommandations élaborées pour-
raient étre soumis a ceux a qui ils s’adressent (parties
prenantes, usagers, etc.) pour les rendre davantage
opérationnels.

Le HCSP a besoin de temps pour affirmer définitivement
sa nouvelle place. Il doit centrer son travail sur I'aide
a la définition des éléments d’une politiqgue de santé
publique. Placé auprés du ministre chargé de la Santé,

c¢’est lui qui doit promouvoir le caractére interministériel
de la santé, en s’ouvrant sur les autres ministéres et
en s’attachant a la mise en ceuvre de la santé dans
toutes les politiques.

Dans cette perspective, les travaux d’évaluation sont
centraux. Il s'agit tout d’abord de I'évaluation de I'atteinte
des 100 objectifs de santé publique. Ce tableau de bord
doit demeurer, indépendamment de I’existence d’une
nouvelle loi de santé publiqgue. Amélioré et fiabilisé
dans le temps, il permettra de pérenniser le suivi que
la Direction de la recherche, des études, de I’évaluation
et des statistiques (Drees) réalise régulierement et
dont le HCSP doit s’emparer pour en faire une analyse
au regard des politiques sanitaires mises en ceuvre.
L'évaluation des plans et programmes de santé publique
est le complément indispensable pour rapporter les
progrés aux actions entreprises.

De maniére prospective, le HCSP doit a I'avenir réaliser
les évaluations d’impact en santé avant le choix des
politiques dans des champs tels que I'environnement,
les transports, I’éducation, le travail ou le logement.

La conduite de I’ensemble de ces travaux doit amener
le HCSP a collaborer plus étroitement avec la Cour
des comptes, structure de référence pour la mission
d’évaluation des politiques publiques.

La connaissance du panorama de la santé en France,
au travers des objectifs régulierement suivis et des dif-
férents travaux d’évaluation, doit permettre au collectif
des présidents de commissions et du président du HCSR
réunis en formation stratégique, de définir les themes
majeurs a explorer tant en matiére de prévention (santé
a I'école, politique de dépistage tout au long de la vie)
que de systéme de santé (parcours de soins...) pour
aider au choix éclairé des priorités de santé dans les
années a venir.

L'explicitation des attendus d’une politique nationale
de santé ainsi que I'évaluation de ces résultats sont
une approche nouvelle en France en matiére de poli-
tique publique. Le Haut Conseil de la santé publique
est porteur de cette évolution et souhaite faire partager
cette culture au plus grand nombre. 7
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9 histoire des premiers numéros d’ Ae-

I tualité et dossier en santé publique peut

se raconter de deux facons : I'histoire

d’une simple opportunité saisie par une petite

équipe, ou I'histoire d’'un vrai projet porté par

une vision de la santé publique. En fait, elle

tient autant des deux et C’est probablement

a cela quielle a db sa reconnaissance rapide
et son succes.

Une opportunité a savoir saisir
Le Haut Comité de la santé publique, au
moment de sa création, «héritait» d’une
équipe et de ses moyens : I'équipe et les
moyens de 'ancien Haut Comité d’études
et d'information sur 'alcoolisme (HCEIA) qui
disparaissait avec la mise en place du HCSP.
Or le HCEIA publiait tous les trimestres une
revue. Les moyens pour créer une nouvelle
revue étaient donc disponibles : financement,
logistique et circuits pour la fabrication éraient
déja 13, ainsi qu'un vrai savoir-faire au sein de
I'équipe du secrétariat général de lex-HCEIA,
devenue du jour au lendemain le secrétariat
général du HCSP. 1l suffisait de s'en saisir.
Mais il fallait savoir le faire, ne pas laisser
s'installer un «blanc» et porter un projet
sans lequel I'exercice elit vite tourné court.
Revenons un instant sur le savoir- faire
de I'équipe au sein de laquelle on comptait
notamment une secrétaire de rédaction, une
documentaliste et un ingénieur graphiste qui
maitrisait parfaitement la publication assistée
par ordinateur (PAO) ce qui a I'époque n'était
pas courant et constituait un plus considé-
rable. Et 'ensemble de I'équipe a participé
d’une facon ou d’une autre 2 la réalisation
des premiers numéros.

Adsp . une revue au service
de la santé publique

Un projet pour accompagner

la mise en place du Haut Comité

de la santé publique

Il convient d’abord de se remettre dans
I'époque. La santé publique était encore un
concept assez obscur, porté par quelques
professeurs d’université et quelques profes-
sionnels ou organismes militants (dont le
réseau des ORS). Sans revenir sur 'enjeu de la
création du Haut Comité de la santé publique,
traité par ailleurs, il s'agissait pour le moins de
porter une vision globale, pluridisciplinaire
de la santé et non plus du soin. La revue du
Haut Comité pouvait y contribuer.

Le projet a ainsi été rapidement défini :

— contribuer 2 faire connaitre et
comprendre la santé publique,

— aun public élargi de professionnels des
champs du sanitaire et social,

— en lui donnant des repéres, en lui
présentant des états des lieux et en lui
proposant quelques points de vue.

Il ne S'est donc & aucun moment agi de
faire une revue scientifique, rassemblant des
articles d’experts ou de chercheurs, validés
par un comité de lecture. Cette revue existait
déja : Santé publigue, revue de la Société fran-
caise de santé publique. La complémentarité
vis-a-vis de cette revue sest d’ailleurs tout de
suite affichée et concrétisée par la présentation
réciproque des sommaires de nos revues. Il ne
sagissait pas plus de s'adresser directement au
grand public en diffusant des dossiers porteurs
de message de prévention, ce que faisait déja
la revue du Comité francais d’éducation
pour la santé.

Il Sagissait d’intéresser le plus grand nombre
de professionnels qui, de plus ou moins pres,
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contribuaient (souvent sans le savoir) a la
santé publique, et d’en faire comprendre le
sens, les objectifs, les politiques et les moyens
d’intervention. Il s’agissait de rendre la santé
publique accessible. Pour cela il fallait une
revue trés structurée et facile 2 lire.

Une revue tres structurée pour

une lecture facile et accessible

D’ou cette idée d’organiser la revue autour
de rubriques régulieres et d'un dossier. D’ott
son titre Actualité et dossier en santé publique
(immédiatement trouvé et dont on peut
souligner la pérennité).

Les rubriques étaient soit des articles qui ne
devaient pas dépasser trois pages (Actualité,
International, Europe, Statistiques — qui aurait
gagné A sappeler Epidémiologie), soit des
fiches de présentation sur une page (Orga-
nisme, Formation, Recherche). La revue faisait
bien entendu aussi une place a 'actualité du
Haut Comité (ses avis, ses rapports, ses nomi-
nations,..) et, peut-étre inutilement (?), a la
liste des textes (lois, réglements et circulaires)
parus, ainsi qu'a des notes bibliographiques
(C’était avant Internet...).

Le projet pour les dossiers était en revanche
ambitieux : faire un état des lieux complet sur
un sujet, en étant le plus pédagogue possible,
et donner la parole & quelques experts ou
acteurs pour un point de vue. Aussi surprenant
que cela puisse paraitre, les premiers dossiers
ont été rédigés par des membres de 'équipe
du secrétariat général (et méme deux d’entre
eux par une stagiaire). Ce recours a des non-
spécialistes était un pari risqué mais constituait
également un atout pour une présentation
tres accessible. Mais cela supposait un travail
considérable, pour le rédacteur, d'immersion
dans le sujet pour en ressortir une présentation
facilement compréhensible. Ce parti pris
n'était pas tenable dans le temps.

Le travail de mise en page a été également
essentiel, tout particuli¢rement pour les
dossiers, pour en faciliter la lecture et il a
beaucoup contribué a donner une identité
a cette revue.

Les premiers dossiers ont retenu des
thémes assez institutionnels, mais ils reflé-
taient cependant aussi une certaine ouverture
(ex. «CEurope et la santé publique» des le
troisieme) ainsi que la pluridisciplinarité,
inhérente 2 la santé publique et qui avait
présidé & la composition du Haut Comité (ex.
«La santé en comptes» pour le numéro 6).

La liste des dossiers parus sur ces vingt
années est impressionnante : diversité et
complémentarité. Les thémes retenus multi-

plient les approches : pathologies ou age
de la vie, dispositif ou politique, éthique
et société... disciplines et outils de la santé
publique. Ces dossiers témoignent de I'am-
pleur et de la pluridisciplinarité de la santé
publique. Ils lui donnent sa vraie dimension.
Ils constituent un fonds documentaire dense
et précieux pour celle-ci.

Pour finir, je voudrais dire le plaisir et
Pintérét que jai trouvés dans cette aventure,
la relative fierté que j’éprouve quand je relis
les premiers numéros vingt ans apres, et ma
reconnaissance 2 toutes les personnes qui
m’avaient suivie dans ce projet, que ce soit
Iéquipe du HCSP les personnes qui nous ont
rejoints dans le comité de rédaction ou encore
celles qui avaient accepté de nous rédiger les
premiers articles ou tribunes quand la revue
démarrait. Merci aussi a Jean-Francois Girard
et 2 Guy Nicolas, qui a cette époque m’ont
fait confiance. Merci a Patricia Siwek qui a
si bien pris la reléve et a su faire évoluer la
revue tout en respectant largement le projet
initial, et & qui revient enti¢rement sa densité
et son succes dans le temps.
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France.
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orte d’'une imposante tradition histo-
Frique prenant ses racines dans les

mouvements hygiénistes, 'approche
populationnelle ou «santé publique» a connu
un renouveau ces derniéres années sous I'im-
pulsion de I'exigence des populations de voir
prises en compte les grandes questions de santé
sous un prisme nouveau et plus compréhensif
des besoins des populations.

Les crises sanitaires ont joué un role moteur
dans cette prise de conscience collective.
Lexigence critique croissante dans la qualité
de soins, I'émergence de débats bioéthiques et
la crise du financement de la Sécurité sociale
ont également joué un rdle notable qu’il
convient de replacer.

La médiatisation de I'épidémie VIH/sida et
I'«affaire» du sang contaminé, qui constitue
d’une certaine maniére son pendant, ont
conduit a penser et organiser I'action de
I'Etat dans le domaine médical et sanitaire.
Le début des années 1990 a ainsi été marqué
par une succession d'initiatives qui ont forgé le
champ de la santé publique en France. Outre
les nombreuses agences comme I’Agence
frangaise du sang, créée le 1 juillet 1992, des
institutions ont vu le jour dans ce climat a
limage du Haut Comité de la santé publique.
Cette étape correspond au premier 4ge de la
santé publique, sa «jeunesse»! (I).

Lappareil d’Etat ne sest toutefois pas
immédiatement doté d’outils juridiques spéci-

1. On se référe ici au Livre des Trois Ages, un traité pour
le roi Louis XI écrit par le médecin et astrologue Pierre
Choinet. Ce po¢me rédigé vers 1482, vers la fin de la
vie du roi Louis XI, retrace une existence de passion,
de foi et d’engagement au travers de trois ages clefs de
la vie : la jeunesse, la virilité et la vieillesse.

fiques permettant d’englober ces thématiques.
Lincrémentalisme ambiant a conduit & créer
certaines incohérences dans le systéme de
soins comme dans le systéme de veille sani-
taire — en cours de construction au début des
années 1990. La loi de 20042 va chambouler
ce paysage, sur fond de crise provoquée par
la vague de chaleur de I'été 2003. Cette loi
vient asseoir juridiquement des évolutions
largement engagées et dote 'appareil d’Etat
doutils juridiques performants pour le suivi,
la mise en ceuvre et I'évaluation de I'action
dans le domaine de la santé publique. Ce
deuxi¢me Age est celui de l'affirmation «virile»
de la puissance du champ (II).

Les évolutions récentes invitent & penser
ces structures juridiques et institutionnelles
a l'aune d’une approche globale permettant
d’intégrer d’autres disciplines au raison-
nement. Lépidémiologie, science de prédi-
lection de la santé publique jusqu’a la période
récente, est progressivement complétée par
dautres disciplines (la sociologie, la science
politique, I'économie, I'histoire). Ce syncré-
tisme grandissant ouvre des perspectives
encourageantes pour la construction d’'une
«nouvelle santé publique», sappuyant sur la
transversalité et la sagesse (I1I).

De la médecine a la santé publique

Lhygiene publique, préoccupation centrale de
la fin du x1x° siécle, est le courant de pensée
qui a forgé les bases de ce qui deviendra par
la suite la «santé publique» en France. Si le

2. Loi n° 2004-806 du 9 aolt 2004 relative a la poli-
tique de santé publique, http://www.legifrance.gouv.
fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000787078
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préambule de la Constitution du 27 octobre
1946 (toujours en vigueur aujourd’hui)
affirme déja que «la nation assure i l'individu
et a la_famille les conditions nécessaires & leur
développement. Elle garantit i tous, notamment
a lenfant, & la mére et au vieux travailleur, la
protection de la santé, de la sécurité matérielle,
le repos et les loisirs», action de I’Etat reste
néanmoins limitée a celle d’administrateur
de la médecine, le contenu des soins et la
hiérarchisation des priorités de santé restant
dans le domaine du médecin — 4 I'exception de
quelques actions spécifiques, notamment sur
la tuberculose — jusque dans les années 1990.

Les années 1980 en France ont été marquées
par larrivée du sida et de violentes crises
sanitaires remettant en cause la toute-puis-
sance de la profession médicale et mettant
en lumiére la nécessité de I'intervention de
I'Etat pour garantir la santé et le bien-étre
des populations.

En 1981-1982, les premiers cas de sida
apparaissent dans le monde. Quarante-huit
cas sont recensés en France pour I'année
1982. Cette épidémie, ainsi que la prise de
conscience de la part des malades, va placer
la santé des populations sur le devant de la
scéne publique. Cette médiatisation portée
par les premiéres associations qui voient le
jour (Aides est créée en 1984) est renforcée
par l'«affaire» du sang contaminé’.

Mais ces éclats médiatiques ne sont pas le
seul terreau du développement des nouvelles
instances en train de se créer. La montée
des préoccupations liées au financement
du systeme de sécurité sociale et la prise de
conscience des usagers participent également
de ce mouvement général.

Dans cette période, la mise en évidence
d’un probléeme conduit aussitot a la création
d’une nouvelle structure. Larrivée du sida en
France 4 largement participé de la création
du Réseau national de santé publique. Les
affaires du sang contaminé et de ’hormone
de croissance conduisent a la création de
I’Agence frangaise du sang et de 'Agence
du médicament, I'affaire de 'ESB «vache
folle» a conduit & créer 'Agence francaise de
la sécurité sanitaire des aliments.

Cette évolution a été accompagnée par la

3. Pour une réflexion sur le sens des mots employés pour
qualifier le phénoméne («affaire», «scandale») et sur le
role que jouent ces termes dans I'organisation du débat,
on peut consulter Dominique Marchetti, «La genese
médiatique du “scandale du sang contaminé” » in Erhique,
sida et société. Rapport d’activité du Conseil national du
sida, Paris, La Documentation francaise, p. 327-468,
http://lodel.ehess.fr/cse/docannexe.php?id=1078

création du Haut Comité de la santé publique
(HCSP) — par un décret du 3 décembre 1991.
Placé aupres du ministére de la Santé, cet orga-
nisme «a pour mission générale d'apporter des
éléments daide a la décision en vue daméliorer
la santé publique». Composé de 26 membres
dont le ministre de la Santé — représenté
par le directeur général de la santé qui est
également le secrétaire du HCSD, ce comité
constitue un lieu privilégié¢ de discussion et
de réflexion sur la santé publique en France.
Les années 1990 voient ainsi 'avénement
de la médecine comme chose publique, res
publica, au service de la cité et des populations.
Si les médecins conservent une part impor-
tante dans la décision, ils sont toutefois obligés
de composer avec d’autres corps de métiers
au sein des agences et des institutions créées.
Le souci d’eficacité qui prévalait jusque-la
laisse place & deux nouvelles préoccupations
complémentaires de celle-ci : la qualité des
soins et la sécurité sanitaire?. Lapproche
développée dans ce contexte va toutefois
rapidement trouver ses limites.
Laffirmation de la nécessité d’'une approche
renouvelée en France pour comprendre les
comportements des populations transparait
d’ailleurs dés les premiers travaux du HCSP.
Le rapport publié par 'instance sur La santé
en France en 1994 martele déja « qu'il est
nécessaire — et dailleurs inéluctable — que la
France donne droit de cité & la santé publique,
cest-a-dire a lapproche collective, volontariste
et pluridisciplinaire des problémes de santé»>.

La structuration et la définition des
objectifs d’une politique de santé
publique en France : I'dge de la maturité
Les constructions des années 1990 vont étre
complétées au début des années 2000 par des
réalisations a 'ambition plus large.

A la fin des années 1990, les décideurs
publics vont d’abord tenter de regrouper et
restructurer la veille sanitaire en France. En
1998, une tentative de restructuration a froid
est lancée; elle sera complétée par la création
du Comité national de sécurité sanitaire
(CNSS), instance interministérielle chargée
de coordonner la stratégie du gouvernement
en matiére de sécurité sanitaire, ainsi que par
une réforme de 'administration centrale.

Cette réforme poursuit plusieurs objectifs :
la séparation des fonctions de production et
de gestion;; la réduction des conflits d’intéréts
pour les experts; 'indépendance de la veille

4. Tabuteau D. La sécurité sanitaire. Berger-Levrault, 1994.
5. [30], p. 173.

sanitaire vis-a-vis du monde économique; et
enfin la mise en place d’un systeme de veille
pour surveiller 'état de santé des Francais
d’un point de vue global.

Trois catégories ont donc été créées : les
établissements (Etablissement francais du
sang, Etablissement frangais des greffes), les
agences (Afssaps, Afssa) et enfin les instituts,
avec la transformation du RNSP en Institut
de veille sanitaire (InVS).

Les constructions des années 1990, et en
particulier certaines agences comme I'’Agence
du médicament ou I'’Agence frangaise du sang,
vont inspirer les décideurs publics pour les
nouvelles créations — & I'image de I'Afssaps
s'inspirant largement de I'expérience de
I'Agence du médicament.

Laloi sur les droits des patients promulguée
en 2002, dite «loi Kouchner»$, va officialiser
la place des patients dans le systeme de soins
ainsi que la responsabilité du médecin vis-a-
vis de ces derniers. Si certains ont dénoncé
la judiciarisation qui risque de découler de
cette loi, la démocratisation qu'elle introduit
et la place qulelle laisse aux usagers en font
une grande loi pour la défense des droits des
populations  la santé.

Ces évolutions vont étre consacrées et cris-
tallisées dans la loi de 20047 organisant la santé
publique en France. Deuxi¢me grande loi de
santé publique depuis le début du xx° siécled,
elle va doter la France d’une véritable politique
de santé, au travers de 100 objectifs et de
grands plans d’action pour des pathologies
spécifiques comme le cancer («Plan cancer»).
La responsabilité de I Etat et du Parlement dans
la définition des priorités et des objectifs de la
politique de santé est affirmée. Le dialogue est
consacré et inscrit dans la loi, qui propose de
refonder les conférences nationale et régionales
de santé créées dans les années 1990. « Léchelon
régional est retenu comme le niveau territorial
optimal pour fédérer laction des multiples acteurs
de la santé publique [...]»°.

Cette territorialisation est désormais assurée
par les agences régionales de santé (ARS), qui
participent a 'organisation et a la gestion des
soins et de la santé. Toutefois leur position
estaujourd’hui contestée, notamment du fait
des interférences et du manque de cohérence

6. Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et & la qualité du systéme de santé.

7. Loi n° 2004-806 du 9 aotit 2004 relative 2 la poli-
tique de santé publique, http://www.legifrance.gouv.
fr/affichTexte.do?cid Texte=J ORFTEXT000000787078
8. Philippe Douste-Blazy, «La loi relative 2 la politique
de santé publique», Santé publique n° 2004/4.

9. Idem.
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entre la politique nationale et les orientations
régionales.

Cette loi consacre également la création du
Haut Conseil de la santé publique (HCSP), qui
reprend et élargit les compétences du Conseil
supérieur d’hygiéne publique (siégeant depuis
1848) et du Haut Comité de la santé publique.

Ce Haut Conseil, créé par la loi de 2004,
contribue a la définition des objectifs plurian-
nuels de santé publique et fournit aux pouvoirs
publics des analyses susceptibles d’éclairer la
gestion du risque sanitaire et organisation du
systeme de soins. Plus largement, il participe
a I'évaluation des politiques publiques en
matiere de santé.

Aveclaloi de 2004, Cest donc une période
nouvelle qui sengage pour la santé publique
en France, période qui signe 'engagement
de I'Etat comme administrateur et décideur
central, et qui organise l'offre de soins et la
gestion des risques sanitaires en fonction
d’objectifs pluriannuels.

Cette lecture nouvelle présente de
nombreux avantages, en particulier celui de
la cohérence de I'action de I'Etat. Mais elle
laisse de nombreuses questions en suspens, a
commencer par ['articulation entre le niveau
national et le niveau local. Plus largement, elle
sappuie sur une lecture épidémiologique des
problémes de santé, vision qu'il faut compléter
par d’autres approches disciplinaires.

Les perspectives pour I’avenir de la

santé publique : vieillesse et renouveau
La santé publique en France s'est aujourd hui
dotée d’objectifs, d’institutions et de vastes
outils. Les différentes agences emploient
plusieurs milliers d’agents qui travaillent &
garantir la sécurité sanitaire et & améliorer
Iétat de santé des populations.

La prévention a été placée au cceur des
préoccupations de santé publique — avec
notamment la création de I'Institut national
de prévention et d’éducation 2 la santé (Inpes).
Cependantssi lefficacité, la qualité et la sécurité
ont été renforcées, 'ancrage de la discipline de
la santé publique peut encore étre amélioré.

Lévolution des méthodes épidémiologiques
est parallele a I'évolution des autres sciences
tout au long de sa jeune histoire. Discipline
émergente au Xix’, elle se focalisait sur 'étude
des causes infectieuses, s'inspirant largement
de la démographie et de la sociologie!?, 1.

Dans les années 1950, cette discipline sest

10. Pearce, N. Traditional Epidemiology, Modern Epide-
miology, and Public Health, 1996, p.678-683.

11. A cetitre, l'ouvrage fondateur d’Emile Durkheim sur
Le suicide s éloigne assez peu d’une étude épidémiologique

72 ‘ adsp n° 80 septembre 2012

progressivement complexifiée et diversifiée,
passant de 'étude des phénomenes popu-
lationnels a I'étude de cas individuels et de
groupes témoins. Des schémas d’études ont
vu le jour, accompagnant I’évolution des
systemes médicaux et le souci d’efficacité de
ces derniers.

Aujourd’hui I'épidémiologie ne permet
plus de comprendre  elle seule 'état de santé
des populations. Elle permet de dégager des
conclusions sur I'état de santé, les détermi-
nants de la santé, les inégalités de santé (terri-
toriales, etc.), ce qui constitue un indéniable
progres pour la connaissance médicale. Mais
elle sarticule difficilement avec la nécessité de
penser la santé comme un phénomene global.

Cest le grand risque pour la santé publique
en France dans les années 2 venir : sa fermeture
disciplinaire. Seule une ouverture aux disci-
plines comme la sociologie, I'économie ou
Phistoire permettra d’offrir une vision globale
de I'état de santé des populations.

Seule une approche globale permettra de
saisir et de répondre & un phénomene par
essence global car il touche & chaque aspect de
la vie de I'individu, chaque instant. La santé
prénatale préfigure la santé du nourrisson
qui, a son tour, préfigure la santé de 'ado-
lescent, etc. « Le monde entier est un théitre,
— Et tous, hommes et femmes, nwen sont que
les acteurs. — Chacun y joue successivement les
différents roles— D'un drame en sept dges»'2. Les
correspondances entre les phénomenes sont
donc par essence multiples et la prévalence de
Iépidémiologie envers les autres disciplines
ne peut, de fait, que s'accroitre.

Conclusion

La santé publique en France a connu de
grands développements depuis la décennie
1990. Progressivement, un véritable systéme
de santé publique s'est mis en place dans
notre pays, un systéme ot I'Etat est décideur
et sappuie sur des autorités établies, plus ou
moins indépendantes, pour construire des
réponses « cohérentes» A des situations de
tension ou de risque, tandis que la société
sorganise pour participer au débat.

La gestion du risque est progressivement
mieux acceptée au sein de la société, mais
linformation donnée aux populations reste
toutefois insuffisante. La médiatisation des
problemes de santé conduit a une lecture qui
ne permet pas de dégager véritablement la

en termes de méthodes — originalité de ses conclusions
le plagant dans un autre champ.
12. William Shakespeare, Comme il vous plaira, 11,7, 1623.

responsabilité de chacun, décideurs politiques,
médecins et personnels administratifs.

«[...] le clinicien, |...), fait souvent de la
santé publique comme M. Jourdain faisair de
la prose : lorsquil raisonne sur lopportunité de
tel ou tel choix thérapeutique pour un patient,
il peut se servir des connaissances qu’il a sur
Uefficacité de ces choix en fonction des condi-
tions de vie pour retenir des choix différents
en tenant compte des informations quil a par
exemple sur la catégorie socioprofessionnelle du
patient. [...]»13.

En comparant le clinicien & M. Jourdain,
Yannick Morreau nous rappelle 'aspect « expé-
rimental » du champ de la santé publique. Cet
aspect expérimental, §'il est parfois vecteur de
blocages, offre toutefois une capacité d’action
large et variée. Le projet actuel de création
d’un hépital universitaire de santé publique
aI'Hétel Dieu en témoigne bien : en mati¢re
de santé publique, beaucoup reste a construire
et a inventer.

«Inventer cest penser & coté», disait Albert
Einstein. Il faut bien avouer qu'en la matiére,
la santé publique dispose d’'une marge confor-
table. %

13. Création d'un hépital universitaire de santé publique
& I'Hétel Dieu, Rapport du groupe de travail réflexion
prospective du Conseil d’Etat présidé par M™ Yannick
Moreau, juin 2012.
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_g usagers : le tournant du VIH

S
e

I'épidémie de sida a

Lapparition de

radicalement modifié
I'approche des
politiques de santé
publique. Témoignage
de Claude Evin, alors
ministre de la Santé.

Claude Evin

Directeur général de I'ARS
Tle-de-France,

ministre de la Santé de 1988 a 1991

lus quaucune maladie, le sida a marqué

la fin du xx¢ siecle, en France et dans

le monde. Encore aujourd’hui, malgré
les formidables progres thérapeutiques que
nous avons connus, cette menace continue de
s'étendre singuli¢rement sur les pays les plus
pauvres, surtout en Afrique. Plus quaucune
maladie, le sida a connu un retentissement
social et politique de grande ampleur. Ses
modes de transmission et les différentes
populations exposées ont révélé les risques
d’exclusion des malades et mis au jour de
nouvelles attentes sociopolitiques a I'égard
de la santé publique. C’est sans doute la
raison pour laquelle de nombreux acteurs
de I'époque ont pu voir dans cette épidémie
le moteur d’une «révolution de la santé
publique»'. Cela a donc été une expérience
majeure que d’étre ministre en charge de la
Santé entre 1988 et 1991, comme je I'ai été,
aux heures ol 'ensemble du paradigme de
la politique de lutte contre cette épidémie
devait étre stabilisé, et ol ses grands principes
achevaient de se cristalliser pour fonder une
nouvelle approche de la santé publique et
permettre d’agir efficacement contre une
menace toujours plus pressante.

Une «révolution copernicienne »

de la santé publique ?

La prophylaxie des risques infectieux épidé-
miques fait partie des missions de I'Etat.
Traditionnellement, elle autorise le recours
3 des mesures contraignantes qui peuvent

1. G. Briicker, «Avant-Propos», in InVS, Lutte contre
le VIH/sida et les infections sexuellement transmissibles
en France. 10 ans de surveillance 1996-2005, Saint-
Maurice : InVS, 2007

limiter, voire suspendre, l'exercice de certaines
libertés [66, 68]. Larbitrage ainsi fait au
nom du bien commun dessine une action
publique de lutte contre les épidémies qui est
classiquement définie comme coercitive, au
sens ou les droits des individus seront alors
le plus souvent restreints au nom de I'intérét
général de lutte contre I'infection, avec le
recours a diverses mesures comme ['obligation
de dépistage, I'obligation de traitement ou de
vaccination, etc.

A Pinverse, en France et dans le monde, la
réponse de 'Erat 2 épidémie de VIH/sida dés
le début des années 1980 a été définie comme
«libérale»2. Marquant en effet une rupture
par rapport aux modes d’action antérieurs
face aux maladies infectieuses, le « nouveau
paradigme»? de I'action publique de lutte
contre I'épidémie a méme constitué, pour
Jonathan Mann, qui en fut le pionnier, «une
révolution copernicienne» en santé publique?,
par lattention inédite qui a été portée aux
droits et & 'autonomie des personnes. Deux
raisons principales  cela : le refus de recourir

2. M. Pollak, Les homosexuels et le sida, Sociologie dune
épidémie, Paris : Métaillé, 1988, p. 138; voir aussi M.
Steffen, Les Etats face au sida en Europe, Grenoble : Presses
universitaires de Grenoble, 2001, p. 32; ou encore J.
Moreau, D. Truchet, Droit de la santé publique, Dalloz,
Mémentos, 1990 - ce manuel définit le régime juri-
dique de la lutte contre le VIH en France comme étant
« libé}’tll>>, p. 120.

3. M. Heard, Un nouveau paradigme en santé publique :
droits individuels et VIHsida, 25 ans daction publique en
France, These pour l'obtention du doctorat de science
politique, sous la direction de Bernard Manin, Paris,
Sciences-Po, 2007.

4. ]. Mann, Santé publique et droits de homme, Paris :
Espace éthique AP-HP, 1997, p. 18.
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4 des mesures de contrainte, comme I'obli-
gation de dépistage ou méme, jusqu’au début
des années 2000, l'obligation de déclaration
pour la séropositivité; et, en miroir, le role
prééminent accordé a la responsabilisation
individuelle, 3 I'information et 4 la prévention.

En effet, dans les derniéres années de la
décennie 1980, l'originalité du traitement
politique du VIH/sida s'est notamment jouée
autour d’un enjeu clé : celui qui concernait
le role et la teneur de la communication
publique de prévention.

Le role de la communication

de prévention

C’est la communication publique qui
constitue l'outil des politiques de prévention
face au VIH. De longue date utilisée par
les politiques publiques de lutte contre les
maladies infectieuses, en particulier la syphilis
ou la tuberculose, 'information publique
sur la maladie, ses modes de transmission
et les moyens de s'en protéger a, dans le
cas de 'action publique face au VIH, la
particularité d’étre au ceeur du dispositif de
prévention. Pour ne citer qu’un exemple,
I'année 1988 voit un quasi-doublement
des dépenses d’information sur le sida qui
passent a 20 millions de francs, donnant par
exemple lieu & 'envoi massif de 24 millions
de feuillets sur les modes de contamination
joints & toutes les quittances de téléphone. Les
acteurs de la communication publique sont
le Comité francais d’éducation pour la santé
(CFES) et '’Agence frangaise de lutte contre
le sida, qui en est spécifiquement chargée
de sa création en 1989 2 sa dissolution en
1994, ces deux instances travaillant avec la
Direction générale de la santé, le cabinet du
ministre, et les associations.

Dés la fin des années 1980, la commu-
nication publique, avec pour objectif I'in-
formation et la modification éclairée des
comportements individuels, est donc placée
au cceur de la politique publique de lutte
contre 'épidémie, dont I'objectif principal est
que les individus modifient de fagon volontaire
leurs comportements.

Lusage de la communication publique est
par ailleurs soumis a 'exigence de prévenir le
risque de stigmatisation auquel sont poten-
tiellement exposés les groupes a risque et les
malades. On parle a 'époque de « peur de la
peur» : la peur, de la part des autorités, que
la peur suscitée dans la population par cette
maladie n’engendre des situations graves
de rejet, de violence et d’intolérance. Nous
étions donc dans une situation de double
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contrainte : il fallait alerter, mais sans alarmer,
faire peur, mais sans paniquer. Le document
cadre qui spécifiait en 1989 les orientations
de la communication publique a la création
de ’'AFLS en atteste :

«[Le sida] place les pouvoirs publics face &
un probléme trés délicat : comment faire passer
le message préventif sans provoquer la drama-
tisation excessive qui alimenterait des réactions
répressives médicalement injustifiées 2.

De fait, j’étais persuadé dés 1988, appuyé
en cela par le rapport sur le sida que javais
commandé au professeur Got, que «/z sérénité
du débat sur le sida et la qualité de linformation
donnée sur ce sujet {conditionneraient} l'efficacité
et [équilibre des réponses de notre sociéré»°.
Clest pourquoi dans le plan d’action que jai
élaboré en 1988, deux axes d’action publique
sont distingués : d’une part une information
sans fard sur les modes de transmission du
VIH et la promotion du préservatif; d’autre
part la promotion de la tolérance et la lutte
contre la stigmatisation des personnes a risque
et des malades. Lobjectif de la communi-
cation publique est donc double : modifier les
comportements d’une part, par 'information
sur la maladie et les moyens de s'en protéger;
modifier les représentations a I'égard des
malades d’autre part, par I'appel a la soli-
darité. Il faut se souvenir que, a 'époque,
parler sans fausse pudeur du préservatif et
des modes de transmission du VIH n’est pas
aisé¢ aprés Micheéle Barzach. J’ai d conduire
sur ce point une difficile transformation des
mentalités. D’autre part, il faut mesurer le
tournant majeur qu'il y avait  I'époque dans
le fait de considérer qu'il fallait lutter contre
la stigmatisation des malades et des groupes
A risque, non seulement par respect pour
eux, mais aussi et peut-étre surtout parce
que leur vulnérabilité psychosociale serait
dangereuse pour tous en favorisant de leur
part des comportements irresponsables’. Le
refus de séparer les malades des non-malades
etla conviction que la lutte contre I'épidémie
passerait par la mobilisation de tous se sont
ainsi imposés, avant le tournant des années
1990, comme des principes fondamentaux
de la politique de lutte contre le VIH.

Ce sont ces nouvelles maniéres de voir qui

5. CFES, Département études et stratégies, Propositions de
stratégies de communication pour 1989, 17 janvier 1989.
6. C. Evin, Préface, in C. Got, Rapport sur le sida, Paris,
Flammarion, 1988.

7. Voir M. Heard, «Vulnérabilité en santé : du concepta
l'action, I'exemple du VIH », in ].-C. Ameisen, G. Briicker,
D. Defert, M. Heard, Les défis actuels de la santé publique,
Paris, PUF, 2011.

ont sans doute favorisé I'émergence des prin-
cipes qui fondent aujourd’hui notre politique
de santé et en font 'héritiére de la lutte contre
le sida. Je veux parler notamment des droits
des usagers et des notions d’empowerment
et d’autonomie, de respect de la personne et
d’éducation thérapeutique, de démocratie
sanitaire et de sécurité sanitaire, autant de
notions qui se sont installées au coeur de
notre culture de santé publique 2 la faveur
de cette épidémie. On peut faire valoir cette
influence dans des réglementations exté-
rieures au dispositif de prévention mais dont
Padoption a été guidée par des considérations
relatives au VIH, comme par exemple la loi
contre la discrimination pour motif de santé
de 1990, mais aussi et surtout dans la loi de
2002 relative aux droits des usagers du systéme
de santé®. Enfin, s'il est A ce jour admis que
la reconnaissance des droits de 'usager a eu
partie liée avec le mouvement de promotion
des droits des personnes séropositives, C’est
aussi en référence a 'émergence d’un discours
d’expertise de la maladie au sein des asso-
ciations de lutte contre le VIH?, réalité qui
structure aujourd’hui nos pratiques en santé
publique. %

8. «La loi Droits des malades et qualité du systéme de santé,
dite loi Kouchner, la sécurité sanitaire, les nouvelles formes
d'organisation des soins doivent beaucoup i ['épidémie de
sida», in E. Bourdillon, A.Sobel, « Lépidémie de sida : le
temps des transformations», Séve, 2006, 13, 53-67, p. 58.
9. Plusieurs évolutions liées au VIH sont ainsi identifiées
comme des sources potentielles de la reconnaissance des
droits des usagers, voir 'introduction de D. Tabuteau,
D. Martien, «Les droits des personnes malades», in E
Bourdillon, G. Briicker, D. Tabuteau (dir.), 7Tizité de
santé publique, Paris : Flammarion, 2004, p. 3-12; voir
aussi C. Evin, Les droits des usagers du systéme de santé,
Paris : Berger-Levrault, 2002
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Joél Ménard fut chargé
de I'organisation et de la
présidence de la premiere
Conférence nationale

de santé en 1996.
Témoignage...

Pr Joél Ménard

Faculté de médecine Paris-Descartes,
président de la premiére

Conférence nationale de santé en 1996

es «ordonnances Juppé» de 1995 —
qui ont créé la Conférence nationale
de santé — avaient d’abord suscité un
enthousiasme lié au volontarisme du discours
d’introduction prononcé face a des députés
acquis majoritairement a la cause. Cette
réforme fut suivie d’un rejet profond par
la majorité de la population face a 'autori-
tarisme apparent de son implantation. Ces
réactions hostiles, exprimées en masse dans
la rue, éraient encore trés présentes dans tous
les esprits quand il fallut, conformément
aux ordonnances, organiser la premiere
Conférence nationale de santé, au cours de
la deuxiéme moitié de 'année 1996.
Qu’un débat existe au Parlement sur la
santé, qu'un vote soit suscité pour définir
un Objectif national des dépenses d’assu-
rance maladie (Ondam) est en 1996 apparu
comme une avancée aux yeux de beaucoup,
dont les miens. Les informations qu’il avait
été prévu de donner aux parlementaires
incluaient les conclusions d’une rencontre
annuelle de plusieurs jours entre les différents
«acteurs» de la santé. Elles devaient étre
remises au ministre, avant le projet de loi et
le vote des parlementaires. Lidée, disait-on,
était élyséenne. Elle visait & transposer au
monde de la santé un processus de débat
public qui avait éeé appliqué antérieurement
au monde agricole que connaissait bien le
président Chirac. La composition des quelque
80 membres de cette « Conférence nationale
de santé» avait sans doute été soigneusement
pesée. Encore fallait-il, & I'occasion de la
premicre, trouver un président, pour que
lorchestre, a sa premiére prestation, ne soit
pas sans chef.

La premiere Conférence
nationale de santé de 1996

En juillet 1996, le professeur Philippe
Thibault, conseiller du ministre de la Santé,
Jacques Barrot, me téléphona, n’hésitant pas
a me faire croire que « fe» ministre avait pensé
a moi pour présider cette premiére confé-
rence! J’avais toutes les raisons de refuser, ce
que je fis. Un mois plus tard, j’ai cédé a une
troisi¢me ou quatritme demande de Philippe
Thibault, appuyée par le directeur général de
la Santé de I'époque, le professeur Girard.
Mes deux collegues et amis de longue date
éraient en difficulté s'ils ne trouvaient pas une
solution rapide a I'initiation du processus de
préparation de’Ondam. Le mois d’aolit était
arrivé, et la mise en ceuvre de la réforme Juppé
devait impérativement naitre avec le vote de
la loi de Finances de 1997, avant la fin de
l'année 1996. Le temps les pressait. .., sans
que je puisse percevoir, en acceptant, si l'on
m’appelait pour mon indépendance d’esprit
ou pour ma docilité.

A partir du 6 aotit 1996, j’ai de maniére
monomaniaque, comme pour le plan
Alzheimer plus tard, organisé pendant deux
mois ma vie professionnelle autour de la
préparation de cette premiére Conférence
nationale de santé. Les références citées
dans le rapport qui en est issu ont toutes été
soigneusement lues. J’ai surtout eu la chance
de rencontrer René Demeulemester, médecin
inspecteur de santé publique de la Direction
générale de la santé, et d’étre guidé par lui. Par
sa réflexion, par son sens de 'organisation, il
avait eu 'habileté de faire peu 2 peu s'appro-
prier par sa hiérarchie et par ses colléegues un
objectif organisationnel nouveau en santé
publique : les conférences régionales de santé
et la Conférence nationale. Ce fut un grand
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La Conférence nationale de santé

Créée par un décret du 16 aolt 1996, conformément aux
ordonnances portant sur la réforme du systéme de protection
sociale, la Conférence nationale de santé réunira tous les ans des
représentants de professionnels, institutions et établissements de
santé et des représentants des conférences régionales de santé. La
mission qui lui est confiée est de présenter dans un rapport qu'elle
remet au gouvernement son analyse des données relatives a la
situation sanitaire de la population et a I'évolution de ses besoins
de santé. La Conférence nationale propose des priorités pour
une politique de santé publique et des orientations pour la prise
en charge des soins compte tenu de I'évolution des techniques
préventives, diagnostiques et thérapeutiques.

La premiere Conférence nationale de santé s'est déroulée les
2, 3 et 4 septembre 1996.

Elle regroupait 72 personnalités : 18 représentants des profes-
sions de santé exercant 2 titre libéral, 18 représentants de 'hos-
pitalisation publique et privée, 1 représentant de chacune des
26 conférences régionales de santé et 10 personnalités qualifiées
désignées par le gouvernement. Les membres ont été nommés
par un arrété daté du 27 avril 1996; ils ont donc disposé de
fort peu de temps pour préparer cette premiére conférence.
Le Pr Joél Ménard, ancien président du conseil scientifique

de ’Agence nationale pour le développement de I'évaluation
médicale (Andem)!, a été désigné par le gouvernement pour
présider les travaux de cette premicre conférence.

Les 10 priorités de la CNS de 2006 :

— Donner les moyens 4 la promotion de la santé et a son
évaluation,

— Réduire les inégalités de santé intra et interrégionales,

— Coordonner les actions en faveur de I'enfance pour mieux
assurer la continuité de la maternité & 'adolescence,

— Prévenir les suicides,

— Renforcer les actions et les programmes de prévention
éducation visant a éviter les dépendances chez I'adolescent,

— Garantir pour tous I'acces a des soins de qualité,

— Maintenir en milieu de vie ordinaire les personnes agées
dépendantes qui en font librement le choix,

— Obtenir plus d’informations sur les morts accidentelles
(hors accidents de la route et du travail),

— Décloisonner le systéme de lutte contre le cancer,

— Réduire I'incidence des accidents iatrogenes évitables,
médicamenteux et non médicamenteux.

1. Devenue la Haute Autorité de santé.

plaisir et un enrichissement intellectuel pour
moi de travailler avec lui. Au cours de cette
préparation, les rapports antérieurs du Haut
Comité de la santé publique ont été particu-
licrement importants a lire. Par ailleurs, j’étais
familiarisé 2 lapproche développée par Lopez
et Murray, 4 I'Organisation mondiale de la
santé, sur le Global Burden of Diseases. Outre
cette tentative de classification du poids des
maladies, je connaissais assez bien 'approche
par objectifs développée aux Etats-Unis et 2
'Organisation mondiale de la santé. René
Demeulemeester avait, lui, a sa disposition
des informations canadiennes et suédoises.
La Conférence nationale de santé devait
se réunir trois jours, du 2 au 4 septembre
1996, et avait pour missions de proposer des
priorités pour une politique de santé publique
et des orientations pour la prise en charge des
soins. Quand les membres de la Conférence
nationale de santé ont réellement commencé
a étre productifs, le matin du deuxiéme jour
de la rencontre, les thémes choisis pour les
séparer en quatre sous-groupes de travail
avaient été soigneusement pesés et étaient
directement en lien avec le rapport de 1994
du Haut Comité de la santé publique. Les
renseignements collectés en régions avaient
été préalablement analysés par la Direction
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générale de la santé, et intégrés dans le contenu
scientifique du rapport sur 'état de santé des
Francais dont la mise a jour rigoureuse et
créative par Pierre Ducimetiére (vice-président
du HCSP de 1995 4 1998) et ses collegues
fut particulierement précieuse.

Je n’ai demandé 'aide que d’une seule
personnalité qualifiée supplémentaire :
Jean-Pierre Changeux. Je ne le connaissais
pas personnellement mais jadmirais son
ceuvre scientifique, littéraire et artistique. Je
trouvais que la science et la recherche étaient
dramatiquement insuffisamment présentes
dans la conférence, et ma réflexion prépara-
toire m'avait poussé a rechercher des repéres
éthiques pour une réunion ot les orientations
proposées concerneraient tous les Frangais.
Jean-Pierre Changeux, président du Comité
consultatif national d’éthique, pouvait donc
répondre A ces besoins. Je suis heureux que
les conférences nationales ultérieures, avec la
participation des philosophes Anne Fagot-
Largeault et Alain Etchegoyen, aient maintenu
ce temps nécessaire de recueillement. Je relus
aussi Rawls! et son principe dutilité dans une
réflexion sur I'équité entre les citoyens. Je fus
aussi recu par Xavier Emmanuelli, afin de

1. Auteur de la Théorie de la justice en 1971.

veiller & ce que la générosité qui guidait son
action ministérielle, comme elle avait guidé
sa vie, puisse étre relayée par la Conférence
nationale de santé.

Deux souvenirs des ministres. M. Barrot
écrivait quelque chose & ma droite pendant
que parlaient les conférenciers du premier
aprés-midi de la rencontre, dans la biblio-
théque du Val-de-Gréce. Apres avoir prononcé
son discours inaugural, il était vraiment
décontracté, et me fit passer un mot : «//
Jaut absolument que vous pensiez a ['alcool».
Le secrétaire d'Etat 2 la Santé, M. Gaymard,
qui fit un discours trés structuré, ne parvint
pourtant pas a dissimuler 'émotion due 2
Pimportance qu'il donnait 4 son intervention.
Je n’ai plus de souvenir précis de ce qui fut
dit dans toutes les interventions ministérielles
et institutionnelles, mais je suis quasiment
certain d’y avoir entendu ces rengaines qui
m’irritent toujours autant maintenant, ne
serait-ce que par leur persistance et leurs
a priovi. «I[ ny a pas de politique de santé
publique en France», disait 'un. «Ily a X
millions de francs de dépenses de soins totalement
injustifiées», affirmait l'autre. « En France, il y
a des soins, mais il Wy a pas de prévention». Le
classement excellent de la France par TOMS
en 2000, quand elle eut comparé les systémes



Tribunes

de soins, me fut d’un grand réconfort, et
jespére que ce classement, méme discutable,
persistera.

Je me rappelle aussi avoir bien préparé
ce que je voulais dire pour introduire cette
conférence, face A ces 80 personnes enfermées
ensemble pour deux jours et demi, sans
contacts préalables. Il me semblait majeur
d’amener en méme temps une vision scien-
tifique, une approche solidaire de la santé, et
un effort de tous pour les générations futures.

Du lobbying a une
collaboration fructueuse
Les représentants des professionnels de santé
exercant a titre libéral, ceux des institutions
et établissements de santé publics et privés,
et quelques personnalités qualifiées se mirent
trés vite aux premiers rangs. Les 26 repré-
sentants des régions se retrouverent donc
dans le fond de la salle. Comme moi de
Pestrade, ils ont pu alors assister  une tres
longue joute oratoire entre les représentants
d’intéréts professionnels divers, motivés,
informés, entrainés & débattre «entre soi»,
et venus manifestement pour en découdre.
La conférence allait-elle étre un nouveau
terrain d’affrontements des syndicats et des
professionnels sur 'organisation des soins?
Tout ce qui se disait reproduisait les déclara-
tions parues depuis six mois dans la presse.
Lauto-allumage se produisant, les inimitiés
émergeaient entre syndicats, entre profes-
sions, entre personnes. On se retrouvait
entre soi, et 'on proposait méme de mettre
en discussion... les difficultés des médecins
libéraux ou hospitaliers en matiere de retraite!
Je sentais monter un énervement croissant
de certains membres de la conférence, qui
sagitaient sur leur si¢ge, sapprétaient a lever
la main pour parler, mais se voyaient privés de
parole avant méme d’avoir pu se manifester,
tant prédominait, dans ce début de réunion,
lart de la prise de parole en public.
Profitant de ma position de modérateur,
je fis alors préférentiellement appel a ceux
qui n'avaient pas encore parlé, mais que je
sentais bien étre au bord de I'explosion. En
peu de temps, nous nous sommes recentrés.
Lassurance et les dons d’orateur de Mathieu
Méreau (représentant de la conférence
régionale du Nord), puis les interventions de
Jean-Francois Collin (CRS de la Lorraine), de
tous les autres représentants des conférences
régionales de santé, et celles de quelques
personnalités qualifiées, dont le professeur
Bonnet de Paillerets, exprimérent un ras-le-
bol des revendications catégorielles. Les uns

apres les autres, ils rappelérent que les soins
ne sont qu'une partie de la santé, que la mise
en ceuvre des actions de protection ou de
restauration de la santé doit étre diversifiée en
fonction de besoins analysés régionalement,
bref, tout ce que je crois 'on est en droit
d’attendre d’un tel exercice. La pugnacité et
la foi des uns et la fatigue des autres aidant,
plus personne ne remit en question le plan
de travail proposé, qui avait été structuré
autour de quatre objectifs inspirés par le Haut
Comité de la santé publique : 1) Réduire la
mortalité prématurée évitable 2) Réduire les
incapacités évitables 3) Améliorer la qualité
de vie des personnes handicapées ou malades
4) Réduire les inégalités de santé.

Toutes ces personnes venues d’horizons
différents et de cultures si diverses, lorsquelles
se sont retrouvées le lendemain dans une
salle, avec un de ces quatre objectifs précis,
ont réellement réussi a s'écouter et 4 se parler.
Elles ont accepté un cadre de travail. Avec
la présence discrete de quelques personnes
venues de la Direction générale de la santé,
il a été possible de travailler en profondeur,
de confronter des points de vue théoriques
et pratiques. Les quatre groupes de travail
ont écrit, en un jour et demi, des comptes
rendus de leurs discussions, riches, cohérents,
qu’il a été ensuite relativement aisé de trans-
former, tous ensemble, en dix priorités d égale
importance. Je suis persuadé que la distinction
entre santé et soins et la prise en compte de
la santé tout au long de la vie ont été mieux
comprises par ceux qui partaient pourtant
de vues différentes sur ces questions, ou ne
les connaissaient pas. De méme, la mise en
ceuvre locale (régionale, départementale,
communale) des actions de promotion de la
santé a été mieux acceptée, encore qu'il faille
toujours se méfier de recommandations qui
entrainent des transferts de responsabilités
sans avoir la certitude quelles saccompa-
gneront de transferts de financements.

Le caractére événementiel de cette Confé-
rence nationale de santé lui a donné une
grande visibilité pour symboliquement
aider 2 faire prendre des décisions utiles
pour tous, quoique contraires aux intéréts
de certains groupes de pression. Ainsi a été
écrite la demande pressante de sur-taxation
des «prémix», boissons alcoolisées dangereuses
utilisées par les jeunes comme inducteur d’une
alcoolisation aigué. En 1997, l'interdiction de
toute publicité en faveur de la biere dans les
stades de la Coupe du monde de football de
1998 fut demandée par la deuxiéme confé-
rence. Elle fut obtenue grice aux efforts de

Bernard Kouchner, en dépit du trou «inaccep-
table» dans le budget de la Coupe du monde
mis en avant par beaucoup.

Tout en laissant le plus possible s'exprimer
les uns et les autres lors de la discussion
publique du contenu du futur rapport, j’ai
défendu pied a pied la consigne formelle
de non-pérennité de la CNS que m’avaient
donnée le cabinet du ministre et 'admi-
nistration. Comme aujourd’hui, je déplore
Iempilement des structures aux contours
flous, qui créent les rivalités institution-
nelles. Les membres de la conférence en ont
décidé autrement par une motion votée a
P'unanimité. Un bureau permanent fut donc
élu, les syndicalistes professionnels avaient
besoin de clore le travail par une élection,
sorte de dessert. J’avais 'impression d’avoir
fait correctement le travail technique et Cest
peut-étre pour cette raison que je fus retenu
comme président de ce bureau, malgré mes
réticences sur le choix fait. Je savais qu’écrire
un rapport ne sert a rien, s'il n'est pas mis en
application. Il fallait donc s'accrocher et se
retrouver dans ce «bureau» élu, dont je n'ai
gardé que de bons souvenirs sur la diversité
et le dévouement de ses membres et sur le
travail fait avec 'appui de Véronique Mallet,
qui assurait le secrétariat général de la CNS
au sein de la Direction générale de la santé
pour préparer la deuxiéme conférence, 2
Lille, en 1997 et Parrivée du professeur
Bonnet de Paillerets a la téte des conférences
suivantes.

La question des relations entre 'envi-
ronnement et la santé me fut posée pour
la premiére fois par Emmanuelle Mengual,
directrice de Ecole nationale de santé
publique, six mois plus tard, lors d’une
réunion des Drass sur les résultats des
conférences nationales et régionales de
santé. Loubli de 'environnement fut total,
tout comme fut oublié, avant la vague de
chaleur de 2003, l'influence des change-
ments climatiques sur la santé, en parti-
culier celle des personnes agées. La pollution
de lair, lamiante, la propreté des eaux, les
risques infectieux émergents (autres que les
risques iatrogéniques qui avaient été retenus
en priorité par la Conférence), le climat :
rien. Cette priorité oubliée par la premicre
Conférence nationale de santé illustre les
conditionnements que nous subissons en
fonction de nos activités socio-profession-
nelles et étroitesse de nos visions, orientées
par le champ de nos activités personnelles.
Quiil s'agisse de peurs sociales ou de faits,
les risques environnementaux n'avaient pas
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été discutés par 80 professionnels de santé
réunis pendant trois jours! Bien peu avaient
été discutés les risques liés au travail. La
réflexion environnementale fut donc absente
de la Conférence nationale de santé francaise
de 1996, alors que la pollution de la mer du
Nord attirait 'attention sur la détérioration
de l'environnement et son influence poten-
tielle sur la santé depuis déja un quart de
siecle. C’est 'un de mes regrets.

Il me semble aujourd’hui que ces confé-
rences nationales de santé de 1996 et 1997,
précédées des conférences régionales de santé,
ont été les premitres tentatives pour faire
sexprimer ensemble les professionnels sur la
politique de santé, mais les citoyens n'étaient
pas présents au titre de malades actuels ou
potentiels, et la presse ne fut informée qu’a
distance de 'événement. Les Erats généraux
de la santé, organisés par Bernard Kouchner
en 1998, ont ultérieurement préparé la loi sur
les droits des malades de 2002. Le débat est

78 ‘ adsp n° 80 septembre 2012

aujourd’hui élargi, et le théme d’éthique qui
avait été la réflexion de Jean-Pierre Changeux,
la maitrise de l'information, est encore plus au
centre de la connaissance, du progres, et, dans
une certaine mesure, de la désinformation
par exces d’informations.

Dans 'empilement des structures qui a
proliféré de 1998 4 2012, je ne sais plus
trés bien si la Conférence nationale de santé
est ou non un participant de poids dans
I'imbroglio administratif qu’est devenue
lorganisation de la santé publique en France,
comme 'analyse le rapport du député Bur.
Ce dont je suis shr, cest que la rencontre
annuelle placée dans le cadre d’une loi de
financement ne correspond pas au rythme
souhaitable des politiques de santé publique,
qui se construisent, se réalisent et s’évaluent
sur une échelle décennale, comme permet
de le comprendre l'analyse a posteriori des
dix choix faits par la Conférence nationale
de santé de 1996, et les méthodes d’action

sélectionnées. Je suis aussi persuadé que la
définition régionale des priorités de santé est
un élément 4 la fois indispensable et insuf-
fisant de la politique de santé. Cest au niveau
de cette Conférence nationale que, sur la base
des réflexions régionales, pourrait émerger
chaque année des thémes portés pendant
plusieurs années par plusieurs régions de
France. Il en naitrait aussi une ou deux
propositions de plan national pluriannuel,
de préférence traitant des déterminants de
la santé, et choisies par le Parlement dans
un débat de santé publique, clairement
séparé du débat sur les comptes sociaux.
Il serait mis en ceuvre, suivi et évalué, par
une gestion de projet similaire a celle du
plan Alzheimer de 2008-2012, de préfé-
rence menée en interministériel, pour bien
couvrir toutes les composantes biologiques,
environnementales, comportementales et
organisationnelles des grands theémes de
santé publique. %
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Instance consultative
permanente placée
aupres du ministre de la
Santé, la CNS, organe de
la démocratie sanitaire,
publie également chaque
année un rapport sur les
droits des usagers.

Bernadette Devictor
Présidente de la Conférence nationale
de santé

a France fait partie des pays les mieux
Ldotés tant en termes d’état de santé des

populations (espérance de vie) que de
qualité du systéme de santé. C’est un acquis
de taille qu'il s'agit de préserver malgré les
divers facteurs de fragilisation a 'ccuvre.
Des changements importants en matiére
d’approche sont a opérer, la démocratie sani-
taire a un rodle A jouer dans la définition et
I'accompagnement de ces changements au
profit de lensemble des usagers de la santé.

Au cours des vingt derniéres années, des
avancées majeures en matiére de politique de
santé ont été réalisées.

On assiste & une prise de conscience crois-
sante de 'importance toute relative du systeme
de soins au regard de la santé des populations
et donc une prise en compte augmentée des
déterminants de santé. Beaucoup de chemin
reste & parcourir, mais la tendance est la.

On voit se développer une culture de la
qualité au sein du systéme de santé.

On voit émerger, dés 1996, la prise en
compte de 'usager comme acteur du systeme
de santé avec la reconnaissance de ses droits
et, notamment, celui d’intervenir dans les
choix qui le concernent.

Une démarche volontariste de planification
en santé s’est également fortement déve-
loppée avec I'émergence d’une politique de
santé basée sur des priorités de santé : la loi
n° 2004-806 du 9 aolit 2004 relative a la poli-
tique de santé publique identifie 100 objectifs
de santé publique et des plans nationaux de
santé publique.

Il faut noter aussi une inflexion vers la
régionalisation des politiques de santé avec
le développement des plans régionaux de

Le réle de la démocratie sanitaire
et de la Conférence nationale

de santé dans |’évolution

des politiques de santé

santé publique apres la loi de 2004 et, bien
stir, une étape considérable avec la mise en
place des agences régionales de santé et leur
role d’animation de la politique régionale de
santé autour des plans régionaux de santé.

Pour autant, ces avancées en matiére de
politique de santé ne profitent pas a tous
de la méme fagon : les inégalités sociales
et territoriales de santé s'aggravent, le taux
de déces prématurés évitables avant 60 ans
reste, en France, un des plus élevés des pays
développés.

En mati¢re de gouvernance, la multiplicité
des objectifs poursuivis (les 100 priorités de
santé publique, les 35 plans nationaux...),
la diversité des décideurs (la gouvernance
bicéphale Etat — Assurance maladie, les direc-
tions au sein du ministére, les nombreuses
agences....) nuisent a la lisibilité et a 'efficacité
de la politique de santé.

Par ailleurs, I'observation en santé ainsi que
le principe d’'un pilotage fondé sur le suivi
d’indicateurs et I'évaluation de I'impact de
la politique menée sont encore largement
a développer pour éviter que le systtme ne
semble évoluer que par a-coups, en réponse
aux situations de crise (H1N1, Mediator,
pour ne citer que les plus récentes...).

Dans son avis du 22 mars 2007 sur «les
voies d’amélioration du systéme de santé
francais»', et dans ceux qui l'ont suivi,
notamment celui du 16 décembre 2011 sur
«les éléments de réflexion pour une politique
nationale de santé»?, la Conférence nationale

1. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_22mars.pd]
2. http://www.sante.gouv.fr/avis-du-16-12-11-portant
ur-les-elements-de-reflexion-pour-une-politique

hationale-de-sante-2011-2025.htm]
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de santé a identifié comme enjeux essentiels
auxquels doit faire face la politique de santé :

— développer 'approche globale de la
santé, la promotion de la santé, 'éducation
a la santé et la prévention;

— conforter la solidarité du systéme de
santé;

— centrer ['organisation des soins sur les
soins de premier recours;

— rénover l'organisation de I'offre en santé
pour réduire durablement, et sans risque de
stigmatisation des plus fragiles, les inégalités
d’acces sociales ou géographiques pour éviter
les pertes de chance;

— adapter l'offre de prises en charge et d’ac-
compagnement 2 la situation des personnes,
en particulier celles en perte d’autonomie;

— soutenir la formation, I’évaluation et
la recherche, comme éléments moteurs du
changement.

Apres avoir mis en évidence ces différents
enjeux, la CNS concluait en recommandant
de se donner les moyens de la réussite en
soulignant la nécessité de :

— définir une méthode de mise en ceuvre
des politiques tirant parti des comparaisons
internationales, valorisant les investissements
etsappuyant sur la mobilisation des acteurs;

— réformer la gouvernance nationale des
politiques de santé notamment en déve-
loppant une réflexion transversale, inter-
directions au sein du ministére.

La CNS a déja 15 ans d’existence

M. Ménard décrit avec talent comment, en
1996, les ordonnances Juppé ont institué la
Conférence nationale de santé et son role
de proposition d’orientations pour le projet
de loi de financement de la Sécurité sociale.

En 2004, la loi de santé publique change
la donne et fait de la Conférence nationale de
santé une instance consultative permanente
placée aupres du ministre de la Santé. Sa
composition est rénovée; elle est composée
de six colleges : les malades et les usagers, les
professionnels et établissements de santé,
I’Assurance maladie régime obligatoire et
complémentaire, les collectivités territo-
riales, les conférences régionales de santé,
les organismes de recherche, des personnalités
qualifiées, des représentants des employeurs
et des salariés sur proposition du Conseil
économique et social.

Cette nouvelle CNS est installée seulement
en octobre 2006, par Xavier Bertrand, du
fait du délai de parution du décret d’appli-
cation. Le bureau de la conférence élit a la
présidence Christian Saout, représentant
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d’Aides, président du Ciss. Au-dela de ses
qualités personnelles, Cest une reconnaissance
de la place des usagers et de leur role dans
Iévolution du systéme de santé.

Le premier avis de cette mandature, en
mars 20073, porte sur les voies d’amélio-
ration du systtme de santé; avis fondateur qui
formule les principes d’une politique de santé
et insiste plus particuli¢rement sur la place
a accorder 2 la prévention et la nécessité de
rénover la gouvernance. D’autres avis suivront,
jalonnant la mandature, notamment celui sur
la mobilisation des acteurs de la prévention
résultant d’'une auto-saisine.

Au-dela de son role consultatif, la CNS
a pour mission de publier annuellement
un rapport sur les droits des usagers, sur la
base notamment des rapports publiés par les
conférences régionales de santé. Le dispositif
se met en place progressivement; la CNS
publie trois rapports?, dont le troisi¢me est
consacré aux refus de soins.

Autres temps forts, les débats publics que
la CNS a mission d’organiser®; ils porteront
successivement sur les droits des usagers,
Pégal acces aux soins de premier recours et
['utilisation des données de santé.

La loi HPST de juillet 2009 mobilise
la CNS¢, qui sera amenée a donner des
avis notamment sur les projets de décrets
concernant la démocratie sanitaire’ (CRSA).
Le décret du 9 mai 20118 tire les conséquences
de la loi HPST et, considérant que la CNS
dispose d’'une mission couvrant 'ensemble
du champ de la santé, comme celui des ARS,
modifie sa composition et son fonction-
nement. Désormais, elle est composée de
huit colléges tenant compte de son nouveau
champ d’intervention : les collectivités
territoriales; les usagers; les conférences
régionales de la santé et de 'autonomie; les
partenaires sociaux; les acteurs de la cohésion
et de la protection sociales; les acteurs de la
prévention; les offreurs des services de santé;

3. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_22mars.pd
4. http://www.sante.gouv.fr/rapports-sur-le-respect-des
Hroits-des-usagers-du-systeme-de-sante-2006-2010.htm
5. http://www.sante.gouv.fr/les-debats-publics-2006-
2010,2157.html

6. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/pj_numero_16.pd|
7. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Avis_du_12-01-10 |

les organismes de recherche et personnalités
qualifiées.

La nouvelle conférence est installée le
21 juin 2011; réunie en pléniere, elle procede
alélection pour la présidence. J’ai 'honneur
d’étre la premiére femme & présider cette
instance, au titre de la présidence d’'une confé-
rence régionale (Rhone-Alpes) et, par ailleurs,
représentante des usagers (Ciss Rhone-Alpes).

De mon point de vue, les objectifs de
cette mandature sont clairs; promouvoir une
approche globale de la santé; renforcer I'in-
fluence de la démocratie sanitaire d’abord par
une meilleure articulation entre les niveaux
régional et national et entre les instances
consultatives nationales®, ensuite en I'ins-
crivant davantage dans les missions de suivi
et évaluation de la politique de santé; pour-
suivre la promotion des droits des usagers et
I’évaluation de leur mise en ceuvre.

Dés son installation, la nouvelle CNS a été
saisie par la DGS d’un avis sur le document
quelle a réalisé présentant Les éléments de
réflexion pour une politique nationale de
santé 2011-2025". Les 120 membres de la
conférence, venant tant du monde sanitaire
que médico-social, ont dii faire émerger un
consensus autour de recommandations pour
la politique de santé des quinze prochaines
années!!. Temps fort, qui a permis de mettre
en lumiere combien I'approche globale de
la santé nécessite une évolution culturelle;
nous manquons de mots adéquats tant notre
vocabulaire de la santé est fortement connoté
«soins».

La CNS sest autosaisie de la problématique
de la précocité du dépistage, du diagnostic et de
Laccompagnement des handicaps chez 'enfant'.
Dans son avis de juin 2012, la Conférence
nationale de santé demande aux pouvoirs
publics, dans I'intérét des enfants et de leur
qualité de vie future, de garantir la mise en
place d’un dispositif cohérent d’écoute des
familles et d’accompagnement des enfants,
dans un délai maximum de trois mois apres
la premiére demande ou orientation. Cet
objectif, autour duquel sarticulent 6 axes de

9. Ilesta noter que si en région, avec I'instauration des
ARS et des CRSA, une réflexion sur la coordination des
instances consultatives a été retenue, il n’en a pas été de
méme au niveau national.

ortant_sur_les decrets_relatifs a_la_conference regionale

10. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/PNSP_V85]

He la_sante et de | autonomie_au_conseil _de_surveil

R50411.pdf

ance de | agence regionale de sante a la_conference

11. http://www.sante.gouv.fr/avis-du-16-12-11-portant

He _territoire.pdf

ur-les-elements-de-reflexion-pour-une-politique
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recommandations, doit aussi sappuyer sur
des améliorations de gouvernance.

En avril 2012, la CNS a été amenée a se
prononcer sur la méthode de la nouvelle géné-
ration de plans de santé publique illustrée par le
projet de plan psychiatrie et santé mentale!3.
Compte tenu de 'enjeu que représentent
la psychiatrie et la santé mentale, le CNS a
décidé de s'autosaisir également sur le plan
lui-méme et non seulement sur sa méthode.
Concernant cette dernicre, la CNS a regretté
que les recommandations formulées par la
DGS dans son guide sur la nouvelle géné-
ration de plans de santé publique n’aient pas
été mieux appliquées. En effet, elle souligne
intérét de fonder la démarche sur des valeurs,
des principes, des orientations partagés, de
laisser de grandes marges de manceuvre pour
les acteurs en région, mais il lui parait néces-
saire que le cadre national d’intervention soit
défini, que les feuilles de route de 'Assurance
maladie et des directions ministérielles soient
connues avant de demander aux régions de
sapproprier ce plan.

En ce qui concerne les droits des usagers'4, la
CNS a choisi de mettre en lumiére la nécessité
d’avoir une approche convergente de ces
droits, que I'usager soit en environnement
médico-social, sanitaire, ambulatoire ou a
domicile. Le cadre législatif est complexe,
fondé sur un ensemble de textes de référence
(les lois de janvier et mars 2002, la loi de 2005
sur le handicap, la loi de juillet 2011...) ;
il ne faut pas s’étonner du fait que ni les
usagers ni les professionnels ne connaissent
correctement ces droits et encore moins du
fait que les usagers ont du mal a les exercer.

Enavril 2012, la CNS publiait une contri-
bution au débat électoral intitulée : Conduire
le changement vers un systéme de santé rénové
et encore plus solidaire'> dans laquelle elle a
souhaité insister sur «/élément central qui fait
défaut depuis plusieurs décennies, celui d’une
vraie stratégie de conduite du changement. Pour
cette raison, la démocratie sanitaire ne doit plus
seulement étre considérée comme une démarche
d'appoint essentiellement consultative, dont les
avis sont ou non pris en compte en fonction
de la bonne volonté de quelques responsables
nationaux ou régionaux.

13. http://www.sante.gouv.fr/avis-du-05-04-12-portant
ur-la-methode-de-la-nouvelle-generation-de-plans-de:
ante-publique-et-et-sur-le-projet-de-plan-psychiatrie
bt-sante-mentale-version-du-10-01-12.htm|

14. http:/[www.sante.gouv.fr/rapports-sur-les-droits-des]
lisagers-du-systeme-de-sante-2011-2013.htm]

15. http://wwwi.sante.gouv.fr/contribution-dans-le-cadre]
Hes-elections-presidentielle-et-legislatives-2012.htm]|

«La démocratie sanitaire doit maintenant
étre promue dans sa dimension collective,
constructive, élément central de toute conduite du
changement que [ évolution du systéme de santé,
son suivi et son évaluation rendent indispensable.
1l sagit aujourd’hui de refonder la légitimité
démocratique des choix qui sont opérés dans
Lorganisation du systéme de santé. La démocratie
sanitaire repose sur la reconnaissance, le respect
des différents acteurs et de leur légitimité et la
transparence de son processus. Elle nécessite des
études d’impact et des moyens adaptés pour
permettre la confrontation des points de vue
entre population, offreurs et financeurs. Du débat
entre ces différents acteurs doivent sortir non
seulement des propositions mais une démarche
collective pour porter et accompagner les chan-
gements nécessaires».

La contribution de lz démocratie sanitaire
a la conduite du changement est sans aucun
doute un enjeu majeur tant pour elle-méme
que pour les responsables de la politique de
santé. 2.
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Roger Salamon,
président du HCSP,
rappelle ici le role
que tient le Haut
Conseil de la santé
publique dans le
paysage institutionnel
de la santé publique.
Il souligne les
spécificités du

HCSP ses forces et
ses atouts qui en

font une instance
d’expertise scientifique
pluridisciplinaire au
service des décideurs.

Roger Salamon
Président du Haut Conseil de la santé
publique
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Le Haut Conseil
de la santé publique :

ans le champ de la santé publique,
D peu de décisions sont anodines. La

gravité et l'importance des problemes
qui se posent, les lourdes responsabilités qui
pesent sur les décideurs, le role des associa-
tions de représentation des malades et des
usagers, les contraintes d’ordre économiques,
la pression croissante induite par les médias,
en font un secteur sensible ot1 les décisions
ne peuvent étre prises sans l'assurance de
bénéficier d’un éclairage et d’une expertise
scientifique (globale),

A partir des années 1990, le ministere
de la Santé s’est recentré sur des missions
stratégiques : définir une politique nationale
de santé publique et s'assurer de sa mise en
ceuvre en élaborant les textes législatifs et
réglementaires. LEtat a conservé le pilotage
de I'action publique et en a délégué la gestion
a des agences nationales ou régionales ou
des autorités administratives indépendantes.
Parallélement, une délégation des expertises
de santé publique s'est faite (vers les agences
sanitaires ou la Haute Autorité de santé)
accompagnée d’un transfert des compétences
techniques qui y sont associées.

Au fil des années, les agences se sont multi-
pliées et se sont spécialisées : la surveillance
épidémiologique pour I'Institut de veille sani-
taire, 'évaluation du risque environnemental
pour 'Anses, la sécurité sanitaire des médica-
ments et des produits de santé pour TANSM.

Pour ce qui concerne plus spécifiquement
Iexpertise en santé publique, la France est
un des trés rares pays développés ot 'on
constate que les liens entre les autorités de
santé publique et les experts, chercheurs ou
enseignants, sont insuffisamment développés.

une expertise de qualité au service
d’une politique pertinente

Cela ayant des conséquences dommageables
pour les deux parties, ce qui aboutit a :

— une administration assez peu partageuse
et parfois repliée sur elle-méme;

— une université et des organismes de
recherche qui, en santé publique, sont trop
éloignés de I'action et de la décision, se trans-
formant volontiers en citadelles privilégiées.

Dans ce paysage d’une rare complexité, le
Haut Conseil de la santé publique n'est pas
facilement identifiable. Trop peu nombreux
sont ceux qui savent qui il est, ce qu'il fait. Et
pourtant le HCSP est le garant de décisions de
santé publique ayant bénéficié d’un éclairage
et d’'une évaluation scientifiques d’une qualité
et d’'une indépendance indéniables. En effet, le
HCSP est une petite structure sans statut parti-
culier, rattaché au ministere chargé de la Santé,
il estau service de tous les ministeres concernés
par la santé. Il est composé d’une centaine
d’experts bénévoles et indépendants recrutés
apres appel a candidature ouvert, sélectionnés
par des scientifiques pour leur compétence.
Ils sont d’origine disciplinaire variée, le plus
souvent issus du monde académique, et ils
onten commun leur compétence scientifique.

Lindépendance des avis du HCSP est
garantie par une gestion rigoureuse des liens et
des conflits 'intéréts, ainsi que par la collégialité
et la pluridisciplinarité des débats amenant
aux avis. Du mode d’élection du président par
Pensemble des experts du HCSE celui-ci tire
sa légitimité et son indépendance. Il les met au
service de la santé dans toutes ses dimensions.

Le HCSP exerce deux types d’expertises
pour l'aide 4 la décision des pouvoirs publics.
D’une part, il assure une fonction de réponse
aux saisines de sécurité sanitaire, qui lui vient
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du Conseil supérieur d’hygieéne publique de
France. Ses avis aident 4 la gestion des situations
sanitaires qui pourraient notamment aboutir &
des crises. Les ministéres chargés de la Santé et
de I'Ecologie sont les deux principaux destina-
taires de ces avis, qui sont le plus souvent rendus
dans des délais contraints voire en urgence;
cela impose une réelle réactivité de la structure.

D’autre part, il développe une expertise en
vue d'aider  la conception et a I'évaluation des
politiques sanitaires. Cette approche est assez
nouvelle en France; elle est issue de la loi de santé
publique de 2004, qui a enfin doté la France
d’un tableau de bord d'indicateurs balayant tous
les champs de la santé. Le HCSP peut ainsi, par
Pévaluation réguliere qu'il en fait, rapporter les
évolutions aux politiques menées, dont il évalue
également les plans et les programmes.

Le HCSP est une entité originale et spéci-
fique.

— La mission d’aide a la décision des
pouvoirs publics, que le HCSP assure
notamment en développant une activité d’éva-
luation des politiques (plans et programmes
de santé), lui est propre. Il devra I'étendre aux
évaluations, encore peu réalisées en France,
de l'impact sanitaire avant la mise en ceuvre
des politiques des autres ministeres, afin que
devienne opérationnel le concept de «Sanzé
dans toutes les politiques».

— Le Haut Conseil est bien placé pour
remplir cette mission car il a déja dans son
champ et ses attributions les problématiques
de sécurité sanitaire et les réflexions transver-
sales, plus prospectives sur les plans et objectifs
de santé publique. Cela lui permet d’avoir
une vision indépendante et la plus objective
possible de la politique de santé en France
et de ses possibilités d’évolution.

— Les qualités intrinseques du HCSP et
de son fonctionnement doivent étre mises en
avant : le faible colit de cette expertise, puisque
le HCSP Sappuie sur des experts bénévoles et ne
recourt a 'aide de la DGS que pour son secré-
tariat général et son budget de fonctionnement
(15 personnes et 0,5 M€), et surtout sa souplesse
et sa réactivité qu'il tient de sa petite taille et
qui serait impossible & maintenir si le HCSP
érait intégré dans une structure de grande taille.

Pour finir, il faut souligner I'importance
du caractére scientifique des avis du HCSP
Au moment ol la démocratie sanitaire prend
un essor nouveau et sans doute irrésistible,
il est nécessaire de s'assurer du maintien de
Pactivité d’expertise scientifique, de la valoriser
et de continuer 2 moderniser ses méthodes,
car elle produit le socle nécessaire au débat
démocratique sur les questions sanitaires.
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Master 2 Economie de la santé
(parcours professionnel et de recherche)

Objectifs pédagogiques généraux

Cette offre de formation de master 2 en économie
appliquée prépare aux métiers de chargés d’étude,
chercheurs, chefs de projet, cadres et experts du sec-
teur de la santé. Elle vise les compétences suivantes :
économie générale et économie de la santé ; évaluation
médico-économique et santé publique ; économétrie
et techniques quantitatives, connaissances propres au
systeme de santé et a son organisation, et expérience
en milieu professionnel avec la réalisation d’un stage
de 6 mois. Le master d’Economie de la santé a recu le
prix SMBG 2012 de I'innovation.

Public concerné

La seconde année du master fait suite a la premiére
année du master « Expertise économique, parcours
économie de la santé ». Par ailleurs, les étudiants
intéressés doivent étre de niveau bac +4 en sciences
économiques, en sciences de gestion, en mathéma-
tiques appliquées, un diplome d’ingénieur ou tout autre
diplome (grandes écoles) pouvant étre jugé équiva-
lent. Les étudiants médecins, pharmaciens, dentistes,
épidémiologistes (avec une compétence statistique) de
niveau bac +4 sont aussi visés par cette offre.

Débouchés

Les étudiants pourront devenir chargés d’étude

aupres des agences, institutions sanitaires, assureurs,
industriels... Compte tenu d’une forte déconcentration,
les compétences économiques en termes de santé
peuvent étre mobilisées a différents niveaux. Les
étudiants pourront prétendre a des postes de chargés
d’étude, cadres et experts de I'administration centrale
et locale du systéme de santé (caisses d’Assurance
maladie nationales et régionales : Cnamts, Rsi, Ccmsa)
et dans les agences régionales de la santé... Lindustrie
pharmaceutique constitue un important vivier d’emplois
de responsables transparence/prix, responsables des
études pharmaco-économiques, responsables de
projets Recherche et développement. Les assurances,
mutuelles et instituts de prévoyance offrent aussi des
postes de chargés d’étude, cadres et experts. Le métier
de consultant est aussi envisageable dans un périmétre
similaire aux emplois présentés ci-dessus. Enfin, il est
possible de viser un poste de chercheur en économie
de la santé ou d’enseignant-chercheur en choisissant
de poursuivre en thése de sciences économiques.

Université Paris-Est Créteil

Offre de formation
Loffre de formation est composée de 5 unités d’enseignement :

e Statistiques et économétrie (variables qualitatives, panel...)

e Fonctionnement du systéme de santé (microéconomie, macroéconomie,
management...)

e Evaluation et mesure du systéme de santé (évaluation médico-économique,
évaluation des politiques publiques...)

e Logiciels et systemes d’information (SAS, systemes d’information en santé...)

o Module professionnel (anglais scientifique, cycle de conférences, stage de
6 mois minimum...).

Partenariats

Pour réaliser des stages d’au moins 6 mois dans le secteur de la santé, un par-
tenariat privilégié a été mis en place avec la Mutuelle générale de I'Education
nationale, partenaire de I'Upec, et le ministére en charge de la Santé (Direction de
la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques, Drees), qui chaque
année accueillent un ou deux étudiants du M2.

Par ailleurs, des contacts ont été noués avec la Caisse nationale de 'assurance
maladie des travailleurs salariés, la Caisse centrale de la Mutualité sociale
agricole, le Régime social des indépendants, la Haute Autorité de santé, le College
des économistes de la santé, I'Institut national de prévention et d’éducation pour
la santé, I'Institut Gustave Roussy, les entreprises du médicament, GlaxoSmi-
thKline, Novartis, Cemka-Eval, 'URC Eco Tle-de-France, I'Unité de recherche sur le
vieillissement de la Cnav, I'Institut de recherche et de documentation en économie
de la santé, et d’autres acteurs publics et privés.

Responsable de la formation
Thomas Barnay, maitre de conférences en sciences économiques

Coordonnées

Secrétariat : Liliane Richard

Adresse : Site du mail des Méches-place de la Porte-des-Champs
94000 Créteil

Téléphone : 0141784621

Courriel :

Site : https://sites.google.com/site/master2economiedelasante
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Etablissement de préparation
et de réponse aux urgences sanitaires

Sigle
Eprus

Texte de référence

L'Eprus est institué par la loi du 5 mars
2007 relative a la préparation du systeme
de santé a des menaces sanitaires de
grande ampleur.

§tatut
Etablissement public administratif, opéra-
teur du ministére en charge de la Santé

Directeur général Un engagement volontaire

Thierry Coudert L’engagement dans la Réserve sanitaire prend la forme d’un contrat de trois ans établi
entre le volontaire et I'Eprus et d’une convention passée avec I'employeur du réserviste.
Lemployeur est associé a toutes les étapes de la vie du réserviste (engagement, forma-

Effectifs tion, mission), pour lui permettre d’anticiper son absence en cas de mobilisation.

35 équivalent temps plein.

Un acte citoyen

Mission La grande diversité des crises sanitaires nécessite une mobilisation de tous les profes-
La mission de I'Eprus est de répondre aux sionnels de santé, tous métiers et tous statuts confondus, y compris les étudiants en
différentes menaces ou crises sanitaires derniere année de formation et les retraités du secteur médico-social depuis moins de
exceptionnelles en France ou a I'étranger. cing ans.

Pour ce faire, 'Eprus constitue et anime une
équipe de réservistes sanitaires, préts a

intervenir en cas d’urgence, et gere le stock Un statut juridique protecteur

stratégique national de produits de santé Un réserviste sanitaire bénéficie d’un statut juridique protecteur qui assure une couverture
Le dispositif de la Réserve sanitaire : juridique et financiere. En plus de la prise en charge intégrale des frais de mission, les
cette réserve de professionnels de santé périodes d’emploi et de formation de la Réserve sont considérées comme des périodes
volontaires peut intervenir sur le territoire de travail effectif. Ainsi, émunération et autres avantages Iégaux et conventionnels
national a I'occasion de crises sanitaires (ancienneté, avancement, congés payés...) sont maintenus.

graves. Elle peut également étre mobilisée
a la demande du ministere des Affaires

étrangeres, lors de crises ou catastrophes Courriel

sanitaires exceptionnelles hors du territoire Site : www.eprus.fr

francais. Numéro vert : 0800 00 21 24

Tous les professionnels de santé peuvent Courriel : reservesanitaire@eprus.fr
rejoindre la Réserve sanitaire, quel que Facebook : «Eprus - Réserve Sanitaire »
soit leur métier ou leur statut administratif Twitter : @Eprus

- en activité, étudiants ou retraités -, car Eprus

I'extréme variété des crises sanitaires néces- 21 avenue du Stade-de-France

site un large éventail de compétences. 93218 La Plaine Saint-Denis
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La santé des collégiens en
France/2010 : données frangaises
de I'enquéte internationale Health
Behaviour in School-aged Children
(HBSC)

Sous la direction d’Emmanuelle
Godeau, Félix Navarro, Catherine
Arnaud

Institut national de prévention et
d'éducation pour la santé (Inpes),
septembre 2012. 258 p.

7 enquéte HBSC (Health Beha-
viour in School-aged Children)

est menée sous I'égide de I'OMS
tous les quatre ans depuis 1982.
Actuellement, plus de quarante
pays, essentiellement européens,
y participent. Elle a pour objectifs
d’appréhender la perception qu’ont
les éleves de 11 a 15 ans de leur
santé et de leur vécu au sein de
I’école, de leur groupe de pairs
et de leur famille, ainsi que d’en
analyser les déterminants. Sa
périodicité permet de mesurer
les évolutions, et son caractére
international donne lieu a des com-
paraisons entre pays européens.

santé mentale

La politique de santé mentale
en France. Acteurs, instruments,
controverses

Lise Demailly, Michel Autés
Armand Colin, 2012. 231 p.

Les débats sur la politique de
santé mentale se déploient
en tous sens : sur la sécurité,
le manque d’accés aux soins,
les dérives technocratiques, les
atteintes a la dignité de la personne
humaine, les soins les plus effi-
caces. Comment se construit une
politique de santé mentale ? Quels
en sont les acteurs? Les outils ?
Les enjeux? Les connaissances ?
Quelles controverses traversent
aujourd’hui son champ? Ces dif-
férents angles d’analyse mettent
en évidence les incertitudes

propres a notre modernité tant sur
la construction des subjectivités
gue sur les conceptions politiques
et éthiques du lien social.

environnement

Santé et environnement
William Dab
PUF, coll. Que sais-je?, 2012. 127 p.

Si I"impact de I’environnement
sur la santé est avéré, I'éva-
luation des conséquences des
expositions aux divers facteurs
environnementaux n’est pas facile.
Ces risques ne sont pas tous direc-
tement mesurables. Cet ouvrage
présente les méthodes et les outils
permettant d’évaluer les risques
liés a I’environnement et de les
gérer dans un contexte d’incer-
titude des connaissances. Il montre
comment, au-dela des périodes de
crises sanitaires, une politique de
santé environnementale fondée
sur une approche rationnelle du
principe de précaution est possible
et nécessaire.

systeme de santé

Réinventons notre systeme de
santé au-dela de l'individualisme
et des corporatismes

Daniel Benamouzig, président du
groupe de travail

Terra Nova. Contribution n® 29,
23 aodt 2012. 107 p.

SOuvent considéré comme
une référence, le systeme de
santé francais apparait comme
un des socles du progrés social.
Mais cet héritage est menacé :
d’abord, et de fagon trés visible,
par I'accumulation de déficits;
ensuite, et de fagon plus profonde,
parI’émergence de comportements
individuels et I'atténuation des
formes d’appartenance collective
a partir desquelles avait été congu
le systeme de santé en 1945. Ce
rapport tente de réinventer notre

politique régionale de santé

Les projets régionaux de santé en France : ambitions et réalités
Bernard Basset, Guillaume-Alexandre Collin, Estelle Maione

Presses de 'EHESP 136 p.

lairement affirmé par la

loi en 2009, le principe
de régionalisation des poli-
tiques de santé est a |’origine
du travail qui a abouti a la
création des projets régionaux
de santé (PRS). Pour la
premiere fois, I'approche
globale et transversale de
la santé s’est traduite par
une réflexion d’ensemble
sur la prévention, les soins
ambulatoires et hospita-
liers, ainsi que sur I'ac-
compagnement médico-
social, afin de répondre aux
besoins et aux parcours
des personnes tout au
long de leur vie.

~°PROJE
REG:O f;_‘i }(

'ensemble de I'administration de la santé,

ses partenaires et les usagers se sont mobilisés pour réaliser un
diagnostic régional, définir des priorités stratégiques et choisir des
actions a mener sur les territoires. Les PRS ont ainsi représenté pour
tous un double défi : sur la méthode et les outils qu’il a fallu inventer
pour cet exercice inédit, mais aussi sur le débat démocratique.
Les auteurs se sont trouvés au cceur de la phase inaugurale d’ani-
mation des équipes nationales et régionales chargées de la conception
des PRS. lls décrivent et analysent le processus d’élaboration des
PRS et des différents volets qui les composent : plan stratégique
régional de santé, schémas régionaux d’organisation, programmes
territoriaux et contrats locaux... lls dressent un premier bilan de
cette expérience globalement réussie et formulent des propositions
pour I'avenir. La multiplicité des obstacles a surmonter, les difficultés
liées au poids de I’histoire et au mode de fonctionnement de I'admi-
nistration imposent en effet d’en tirer des enseignements pour les

prochains exercices.

systéme de santé en prenant en
compte la vigueur de I'individua-
lisme et I'affaiblissement des
appartenances professionnelles,
en intégrant ces principes sans
renoncer a la solidarité, en envi-
sageant de nouveaux équilibres.
Il est composé de cing parties,
consacrées a la lutte contre les
inégalités sociales de santé, a
la définition d’une politique de
prévention, a la régulation de I'As-
surance maladie, a I'élaboration

d’une stratégie explicite d’organi-
sation des soins et a la réforme
des structures de gouvernance.
http://www.tnova.ft/sites/default/files/
Terra%20Nova%20-%20Rapport%20
sante%20-%20Contribution%20
n%C2%B029.pdf

La rubrique Lectures a été rédigée par
le Centre de ressources documentaires
multimédia du ministére chargé de
la Santé.
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actualité et dossier en santé publique

La revue adsp

Actualité et dossier en santé publique (adsp) est la revue trimestrielle du Haut Conseil de la santé publique.

Elle apporte des repéres a tous ceux qui, dans le cadre de leur activité ou de leur formation, doivent connaitre
I'actualité en santé publique dans toutes ses dimensions : épidémiologique, juridique, économique, sociologique,
institutionnelle.

Chaque numéro comporte des rubriques régulieres (HCSP direct, Actualité, International, Repéres...) ainsi qu’un dossier thématique péda-
gogique coordonné et rédigé par des spécialistes du domaine. Ce dossier a pour ambition de donner un panorama complet de la probléma-
tique abordée : avec des données épidémiologiques, des informations juridiques et économiques, une description du dispositif dans lequel
elle s’inscrit, I'état de la recherche, les problemes particuliers, les perspectives ainsi que des informations sur les expériences étrangeres.

Les articles sont, pour la majorité, des articles de commande sur des themes décidés par le comité de rédaction qui sollicite, pour les
rédiger, des auteurs dont la compétence est reconnue. Les articles spontanément proposés a la rédaction sont d’abord vus par le rédacteur
en chef; ceux qui semblent les plus intéressants sont ensuite envoyés a plusieurs relecteurs, pour avis, avant d’étre proposés au comité
de rédaction. Les auteurs ne sont pas rémunérés. Ml

Conflits d’intéréts
La revue devant répondre aux critéres de qualité fixés par les conseils nationaux de la formation médicale continue, la rédaction s’assure
que les conflits d’intéréts éventuels sont clairement identifiés comme tels dans Iarticle.

Tous les articles sont signés et accompagnés des coordonnées complétes des auteurs. Ces derniers sont systématiquement invités
par la rédaction a signaler toute relation contractuelle avec une entreprise du médicament ou spécialisée dans les dispositifs médicaux,
susceptible de créer un conflit d’intéréts compte tenu du théme traité dans I'article. S'il existe un conflit, la déclaration d’intérét figure
obligatoirement en fin d’article. Ml

Indexation de la revue dans les bases de données
La revue adsp est référencée dans :

e la Banque de données santé publique (BDSP), interrogation libre mais consultation des notices bibliographiques et du texte intégral
sur abonnement;

e labase Pascal, gérée et produite par I'Inist (Institut de I'information scientifique et technique) du CNRS. Cette base est pluridisciplinaire
et multilingue, analysant la littérature internationale dans le domaine de la médecine. Elle comprend environ 17 millions de notices. Ml

La revue sur le site Internet du Haut Conseil de la santé publique
Sur le site du HCSP htpp://www.hcsp.fr, vous pouvez retrouver :

e Les sommaires et des extraits de tous les numéros parus depuis 1992. Les numéros anciens et ceux dont le tirage est épuisé sont
consultables et téléchargeables intégralement. Une recherche par mot clé est possible.

@ Les instructions aux auteurs.

e Les conditions d’abonnement, avec un lien direct sur le site de La Documentation francaise. Ml

4 crédits formation médicale continue par an
L'abonnement a adsp, répondant aux criteres de qualité définis par les CNFMC, donne droit a 4 crédits par an, dans la limite de 40 crédits
sur cing ans pour les abonnements. Ces 4 crédits s'inscrivent dans le baréme FMC (250 crédits au total sur cing ans). Ml
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